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A pesquisa social e os comités de
ética no Brasil

Debora Diniz

O CAMPO DA ETICA EM PESQUISA

O campo da ética em pesquisa é recente. Sua historia
confunde-se com a consolidagdo da medicina como uma area
de conhecimento entre a pesquisa clinica e a assisténcia em
saude (Beecher, 1966). Ndo é por acaso que 0s principais
documentos sobre ética em pesquisa foram propostos por
associacOoes biomédicas ou entidades internacionais que
regulam a pesquisa clinica (CIOMS, 1991; Unaids, 2007;
WHO, 2000; WMA, 1964). Essa identidade biomédica do
campo é anunciada ndo apenas nos casos considerados
paradigmaticos para a ética em pesquisa - tais como o
Estudo Tuskegee, nos anos 1970 (Reverby, 2000), ou
a pesquisa sobre transmissao vertical do HIV/aids com
mulheres em paises africanos, nos anos 1990 (Annas;
Grodin, 1998) —, mas principalmente na compreensao de o
que é uma pesquisa com seres humanos.

Nesse marco histdrico e disciplinar, pesquisa com
seres humanos é aquela que envolve riscos, promete
beneficios e produz conhecimento (Brasil, 1996). Traz
consigo a ideia de descoberta de interesse publico, cujo
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alvo seria a promocgdo da salde. Mas ndo se estuda a salde
como um fendmeno, e sim como as diferentes expressdes
das doencas ou alteragdes corporais. Por isso, essas sao
pesquisas que envolvem pessoas, na sua grande maioria,
em situacdo de vulnerabilidade, seja pela doenca, por
impedimentos corporais ou por qualquer outra variacao do
estado de salde de interesse dos campos biomédicos. Como
regra geral, o significado da expressao “pesquisa com seres
humanos” passa a ser “pesquisa com pessoas vulneraveis”
(Rogers; Ballantyne, 2008).

As pesquisas sociais também sdo realizadas com
pessoas. Assim como as pesquisas biomédicas, elas podem
envolverriscos, prometer beneficios e produzir conhecimento
(Diniz; Guerriero, 2008). A nocdo de descoberta aproxima-
se mais da atividade criativa que do encontro com o
desconhecido, cuja enunciacao, com raras excegdes, nao
alterara o curso do conhecimento estabelecido. Nas areas
sociais e humanas, a pesquisa com pessoas nao indica
o estagio intermediario de uma investigacdo em que ja
foram realizados testes em animais ndo humanos ou em
laboratoério para a mensuracdo de riscos ou toxicidade de
um novo produto. Desde as fases mais iniciais do estudo,
como em um pré-teste para a validacao de um questionario,
até a imersao no trabalho de campo, como é o caso da
etnografia, a pesquisa social € sempre com pessoas.

Este capitulo descreve as praticas de revisdo do
primeiro comité dedicado a ética em pesquisa de projetos
com uso de técnicas qualitativas de investigacdao e/ou de
andlise dos dados, a fim de examinar os principais desafios
da revisdo ética de pesquisas sociais. O comité de ética em
pesquisa do Instituto de Ciéncias Humanas da Universidade
de Brasilia (CEP/IH) foi oficializado em 2008, ocasido em
que foi registrado no Sistema CEP/Conep de revisdo ética
no Brasil. Um projeto de pesquisa social é aquele que faz
uso de técnicas qualitativas de investigacao e/ou que adota
perspectivas analiticas das ciéncias sociais e humanas.
Neste capitulo, “pesquisa social” sera referenciada no
singular para demarcar a identidade entre os campos, mas
ha uma diversidade de técnicas e métodos utilizados pelos
pesquisadores nas ciéncias sociais e humanas. O conceito
de pesquisa social deve ser entendido, portanto, como um
recurso argumentativo de contraste a pesquisa biomédica.
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A ETICA NA PESQUISA SOCIAL

A proposta de criacdo de um CEP voltado para as
particularidades da pesquisa social resultou de um incomodo
ético e disciplinar com os fundamentos epistemoldgicos do
modelo proposto no Brasil. Os relatos de incompreensao
metodoldgica dos projetos de pesquisa social quando
submetidos a revisdo ética pelos érgaos regulamentadores
sdo comuns entre os pesquisadores de ciéncias humanas
e sociais, em particular daqueles que trabalham no campo
das humanidades em saude (Luna, 2007; Victora et al.,
2004). Mas, por outro lado, a criagdo do comité foi também
uma expressao de reconhecimento da legitimidade da
revisdo ética para as pesquisas sociais. Apds dois anos de
funcionamento independente, o CEP/IH foi registrado como
um comité vinculado ao Sistema CEP/Conep.

O modelo de CEP independente existe em varios
paises, sendo a Argentina um exemplo interessante pela
permanéncia da experiéncia (Luna; Bertomeu, 1998).
Durante dois anos, o CEP independente foi um comité ativo
para reflexdes sobre as potencialidades e os limites da
Resolucao CNS 196/1996 para a revisdo ética da pesquisa
social. O fato de o Sistema CEP/Conep ter sido instituido
por uma resolucdo do Conselho Nacional de Saude pode
facilitar a emergéncia de sistemas alternativos de revisao
ética, uma vez que muitos campos disciplinares ndo se
veem representados na instdncia maxima de regulagao que
€ o controle social em salde. O objetivo era antes garantir
a liberdade de reflexdo e criacdo sobre o modelo instituido
que confrontar a legitimidade do sistema vigente no pais.
A experiéncia como comité independente foi decisiva para o
funcionamento do CEP/IH.

Ao contrario do que se possa imaginar, um CEP
dedicado as questdes éticas da pesquisa social ndo significa
um movimento de segregacao interno ao sistema de
revisdo ética que se propGe universal e neutro quanto as
particularidades das areas de conhecimento. Na verdade,
é exatamente a presuncdo da neutralidade disciplinar do
sistema o que motivou a criagao do CEP/IH como um espago
de revisdo ética e também de produgdo de conhecimento.
E importante lembrar que, apesar de o CEP/IH ser o primeiro
dedicado a pesquisa social, ndo é o primeiro especializado
em uma area de pesquisa ou em determinadas técnicas
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de investigagdo no Brasil. Varias universidades possuem
comités setoriais, particularmente em faculdades de
medicina, e centenas de outros comités estdo localizados
em hospitais ou centros de pesquisa no pais.

Além de revisar os projetos de pesquisa social
submetidos, a missdo do CEP/IH é avaliar os limites e as
potencialidades da matriz ética do sistema de revisdo em
vigor. A matriz que fundamenta o Sistema CEP/Conep é
uma combinacdo de principios utilitaristas comuns a saude
publica, tais como beneficios, controle de riscos e interesse
publico, com valores da cultura dos direitos humanos, porisso
a emergéncia de principios como a autonomia individual, a
protecao ao anonimato ou o sigilo dos participantes (Brasil,
1996; NCPHS, 1995). O termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE) é uma peca que carrega a ambiguidade
dessa combinacgdo entre tradicdes éticas do utilitarismo e do
liberalismo. O TCLE pode se converter tanto em um registro
burocratico de protecdo dos interesses dos pesquisadores
e patrocinadores, eximindo-os de riscos pelo certificado da
informacgdo prévia, quanto em um instrumento de protegdo
aos participantes pelo direito a informacdo (Corrigan, 2003).

Para a pesquisa social, o TCLE é um dos dispositivos
de maior tensdo com o modelo de revisdo ética proposto
pela Resolucdo CNS 196/1996. No espirito de protegdo
contratual que deu origem ao TCLE, o participante deve
ser informado e esclarecido sobre riscos, beneficios,
protecbes e devolugao dos resultados antes mesmo de
a pesquisa ser iniciada (Luna, 2008). A existéncia desse
documento seria uma aposta na transparéncia de um
encontro que é marcadamente desigual entre cientistas e
participantes, entre patrocinadores e grupos vulneraveis
(Diniz, 2008a, 2008b). O TCLE é a peca que, ao registrar
0s termos do encontro entre os interesses dos participantes
e as motivagdes do pesquisador e do patrocinador do
estudo, protegeria os participantes. Certamente, ha
pesquisas biomédicas sem patrocinadores ou mesmo sem
riscos evidentes a salde, mas o modelo de protegdao que
fundamentou o dispositivo do TCLE foi o da pesquisa clinica
de um novo medicamento ou procedimento médico de risco
com populagdes vulneraveis.

Como regra geral, a pesquisa social envolve riscos
semelhantes aos existentes nas relagdes sociais cotidianas,
porisso se qualifica como pesquisa de risco minimo (Prentice;
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Oki, 2006). Assim como ha excegdes as presuncgoes de risco
entre as pesquisas biomédicas, pode haver excecao a tese
do risco minimo entre as pesquisas sociais (Diniz, 2008a,
2008b; Diniz; Guerriero, 2008). Entretanto, considerando
o exercicio inicial de contraste entre os dois campos, os
regimes de excepcionalidade ndao serdao aqui analisados.
A tese do risco minimo exige, portanto, uma reconfiguracdo
do modelo contratual do TCLE para ser sensivel as
particularidades da pesquisa social (Gordon, 2003). Nao
apenas porque a participacdo no estudo ndo acarreta
danos a vida, mas também porque o encontro de pesquisa
parte de outros fundamentos morais, que recusam a légica
contratual, tais como a confianga no pesquisador, o desejo
da escuta, a troca simbdlica, a cumplicidade politica ou a
identificagao com o tema de estudo.

Ha um simulacro das relacdes cotidianas em muitas
técnicas de investigacdo utilizadas pelos pesquisadores
sociais. A entrevista, talvez a técnica mais adotada, reproduz
0 encontro entre duas pessoas com interesses mutuos. Uma
boa entrevista é aquela em que o pesquisador se engaja
genuinamente em uma troca de informagdes por meio
da escuta ativa (Hesse-Biber; Yaiser, 2004). O roteiro de
perguntas ndo € o instrumento que garantira a validade dos
dados, pois a escuta ativa exige uma continua redescricao
das perguntas perante a singularidade de cada pessoa. Isso
ndo significa que as técnicas de entrevista prescindam de
roteiros ou de planejamento por parte dos pesquisadores,
mas simplesmente que a capacidade de planejamento deve
se subordinar ao imponderavel de cada encontro entre
pesquisador e participante.

Essa parece ser uma ambiguidade metodoldgica
insuportavel para os comités. Sem um roteiro de perguntas
estruturado e sem a garantia de que o TCLE sera
apresentado por escrito e assinado antes de a entrevista ter
inicio, muito provavelmente um projeto de pesquisa social
nao sera aprovado quanto aos aspectos éticos. Para o CEP/
IH, cada percurso metodoldgico necessita ser analisado em
suas particularidades, o que significa que nao ha regra pré-
fixada de como deve ser conduzida uma boa entrevista de
pesquisa a fim de garantir a confiabilidade ou veracidade
dos dados. E possivel atender a solicitacdo de apresentagao
de TCLE oral em estudos de risco minimo ou mesmo de TCLE
por escrito somente apds a entrevista ter sido realizada,
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a fim de evitar o desconforto da negociacdo contratual
antes do inicio do encontro de pesquisa. A emergéncia de
estratégias de acolhimento a diversidade disciplinar e as
particularidades metodolégicas de cada projeto ndo altera
o curso de revisao ética, cujo principal objetivo é o de
proteger os direitos e interesses dos participantes de uma
pesquisa.

O PERFIL DO COMITE

Uma duvida que acompanha a proposicdo de comités
tematicos, tais como os existentes em faculdades de
medicina, em hospitais ou no CEP/IH, é sobre a composicdo
do colegiado. Seriam os membros advindos de um mesmo
campo disciplinar e, por isso, revisores viciados em suas
praticas de pesquisa e habitos do campo? Seriam os
comités criados para facilitar a revisdao ética dos projetos
das comunidades de origem dos membros do colegiado,
ao invés de assumirem o olhar distanciado para a protecado
dos interesses dos participantes? No caso do CEP/IH, a
insercao institucional do comité na Universidade de Brasilia
nao define o perfil disciplinar dos membros do colegiado,
apenas indica o compromisso do comité em especializar-se
nos desafios éticos da pesquisa social. Assim como previsto
pela Resolugdo CNS 196/1996, o colegiado do CEP/IH é
multidisciplinar, com antropdlogos, assistentes sociais,
enfermeiros, médicos, psicologos, socidlogos, linguistas,
fildsofos, matematicos e pedagogos (Brasil, 1996).

A sensibilidade dos revisores para a pratica da
revisdo ética de projetos de pesquisa social ndo significa
cumplicidade com o0s pesquisadores. Assim como em
qualquer comité com experiéncia de revisdo de pesquisa
clinica, onde o representante da comunidade pode langar
perguntas sobre o desenho de teste de uma nova vacina,
os membros do CEP/IH estdo autorizados a questionar
a eticidade de um projeto de pesquisa com técnicas
qualitativas. Além de um representante da sociedade civil,
ha no CEP/IH pesquisadores que nao realizam estudos com
seres humanos, em uma aposta de que o distanciamento
metodoldgico desses revisores provoque ainda mais as
regras de funcionamento de cada campo disciplinar. Mas,
dadas as particularidades da pesquisa social, a clareza sobre
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qual é o objeto de trabalho do CEP/IH é continuamente
exigida de seus membros.

O CEP/IH ndo € um comité de revisao metodoldgica,
muito embora reconhegca a centralidade do desenho
metodoldgico para a revisdo ética de um projeto. Ndo ha
julgamento sobre o estatuto de confiabilidade das técnicas
de pesquisa propostas. O objeto de trabalho é a revisdo
ética de um projeto, o que exige um deslocamento do
olhar sobre os métodos de pesquisa para as melhores
estratégias de protecdao dos participantes considerando as
técnicas propostas por cada pesquisador. H& um esforgo
por um trabalho educativo em parceria com a comunidade
de pesquisa, abandonando qualquer pretensao de controle
da liberdade de pesquisa que possa acompanhar o trabalho
dos comités. O entendimento € que a revisao metodoldgica
de cada estudo sera feita pelas comunidades disciplinares.
Ao comité, cabe a revisao ética.

Isso ndo significa que o percurso metodoldgico de
cada projeto seja secundario a revisdo ética (Tauil, 2008).
Ao contrario, a metodologia é certamente a secdo mais
importante para o trabalho do comité, pois é nela que estdo
explicitadas as formas de recrutamento, as estratégias de
levantamento de dados e, principalmente, as garantias
éticas de protecdo dos direitos e interesses dos participantes.
O desafio é que as questbes éticas acompanham o percurso
metodoldgico de qualquer projeto, seja ele biomédico
ou social, mas ndo se confundem com viabilidade ou
confiabilidade metodoldgica. A sutileza estd em identificar as
implicacOes éticas de cada opgao metodoldgica, afastando-
as de inquiricOes sobre o estatuto de confiabilidade das
técnicas a serem utilizadas pelo pesquisador.

A LEGITIMIDADE DO CAMPO DA ETICA EM PESQUISA

N3o ha consenso sobre a legitimidade dos comités para
a revisdo ética da pesquisa social. Algumas comunidades
disciplinares defendem mecanismos préprios de regulacao
das boas praticas de pesquisa e, portanto, consideram
desnecesséaria a participacdao de especialistas de outros
campos na revisdo ética de seus projetos. Ha ainda quem
acredite que a ética na pesquisa deve ser uma atribuicdo
e responsabilidade de cada pesquisador, nao havendo
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razdes para questiona-lo antes da execucdo do seu projeto.
Por outro lado, uma segunda ordem de questionamentos
nao reconhece autoridade moral no sistema de revisao
ética vigente no pais, em particular pelo viés biomédico
de suas regras, praticas e operacdoes de trabalho. Os que
defendem essa posicdo ndo rejeitam a revisdo ética como
uma atividade coletiva e multidisciplinar, apenas ndo se
reconhecem no modelo instituido.

A aposta do grupo ao criar um comité especializado
na pesquisa social era de que a revisao ética podia ser uma
tarefa coletiva e multidisciplinar. A sensibilidade as praticas
da pesquisa social facilitaria o trabalho de avaliacdo dos
limites e potencialidades do modelo de revisdo vigente,
mas ndo deveria ser um requisito a participacdo no comité.
Os pesquisadores na interface das humanidades e da saude
publica foram compelidos pelas agéncias de fomento e pelos
periodicos cientificos a submeter seus projetos de pesquisa
ao Sistema CEP/Conep. Muito embora ndo haja obrigacdo
legal de revisdo ética para a condugdo de uma pesquisa,
ha uma exigéncia tacita com a vinculagdo da comunicagdo
cientifica ao Sistema CEP/Conep. Os principais periodicos
de saude publica ndo aceitam artigos para publicacdo sem
o projeto ter sido previamente aprovado por um comité
quanto aos aspectos éticos.

A vinculagdo do Sistema CEP/Conep aos periédicos
cientificos foi o que fortaleceu, no Brasil, o sistema de revisao
ética entre os saberes biomédicos. A crescente exigéncia de
revisao ética pelos periddicos de ciéncias humanas e sociais
certamente ampliard o debate sobre a legitimidade do atual
sistema para a pesquisa social. Se antes o desconforto com
a identidade biomédica do campo da ética em pesquisa
era uma experiéncia compartilhada entre os pesquisadores
sociais das areas de salde, as fronteiras do debate serdo
alargadas com a crescente aproximagao dos periodicos de
humanidades.
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