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O objetivo deste texto é discutir as especificidades da pesquisa qua-

litativa em salde e sua contribuicdo ao debate sobre ética na
pesquisa. A pesquisa qualitativa tem como ponto de partida: 1) a idéia de
que, para entender melhor o processo de salde e doenca e 0 processo e 0
significado de curar, é preciso abordar a experiéncia da doenga como
processo subjetivo e buscar entender o mundo do sofredor; 2) a visdo de
que, para pensar as politicas publicas em salde, questdes como 0 acesso
universal, a eqllidade, a humanizacéo e o respeito a cultura e ao
conhecimento do outro, é preciso pensar que salde também é politica, uma
vez que é um problema coletivo e social; 3) a constatacdo de que as
pesquisas em locais e culturas especificas, como as sociedades indige- nas
tém revelado, em relagéo a questdo da salde, processos micropoliticos e de
relacdes de poder (dados que permitem a avaliacdo dos servicos prestados
em salde, a relacdo da equipe profissional com os pacientes, a avaliacdo
dos principios dos servicos na atengdo diferenciada, as rela- ¢Ges de poder
envolvidas na aplicacdo de politicas e programas de sal- de), que ndo
aparecem em outras formas de pesquisa. Essas questdes nos levam a
discutir o quanto os procedimentos exigidos pelas resolu- ¢des sobre ética
em pesquisa ndo levam em consideragéo essas especi- ficidades; e quais as
contribuicBes que a pesquisa qualitativa pode tra- zer ndo apenas para a
pesquisa em salide em geral, mas também para a
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elaboracdo de politicas publicas e sociais voltadas a salde, assim como
para a préatica cotidiana dos profissionais e agentes de salde. Partimos do
entendimento de que a antropologia e as demais ciéncias humanas néo se
devem furtar a discutir as questdes de ética na pesquisa ou sim- plesmente
estar ausente dos Comités de Etica na Pesquisa (CEPS), mas que temos
uma contribuicdo importante a dar nesse campo, pelas pré- prias
caracteristicas da pesquisa antropoldgica e qualitativa.

Este texto foi feito a seis maos e relne reflexdes que apresentamos
separadamente em diferentes eventos, entre eles dois encontros sobre ética
em pesquisa qualitativa em saude,1 realizados em 2006 e 2007,

coordenados pela Dr.? lara Guerriero, e um debate? sobre 0 mesmo tema
nos Dialogos Transversais em Antropologia, realizado em junho de 2007,
no qual debatemos o Relatério sobre ética em pesquisa qualita- tiva
produzido no primeiro encontro em Guarujél.3 O Relatdrio (Secre- taria
Municipal de Salde, 2007) demonstrou ser altamente frutifero para se
pensar, do ponto de vista da pesquisa qualitativa, as limitaces da atual
regulamentacao sobre ética na pesquisa e apontar para modi- ficacdes nela.

Somos antropdlogas que pesquisam no campo de antropologia da
salde. Jean Langdon tem experiéncia, principalmente, mas nao exclu-
sivamente, com a tematica da salde indigena ha quarenta anos. Iniciou
com estudos sobre os sistemas médicos tradicionais e xamanicos dos
indigenas amazénicos e nas Ultimas décadas tem-se dedicado a politica

1o primeiro, Etica em Pesquisa Qualitativa em Salde, organizado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria Municipal de Sadde de S&o Paulo com apoio do Programa Especial para
Fortalecimento da Pesquisa em Doencas Tropicais da Organizagdo Mundial da Salde —
TDR/WHO, foi realizado em Guaruja, Sdo Paulo em agosto de 2006. O segundo, | Seminério
sobre Etica nas Pesquisas nas Ciéncias Humanas e Sociais e na Sadde, foi organizado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Sadde/SP e pelo Instituto de Psicologia/USP,
também com o apoio do TDR/WHO.

2 Os dois textos iniciais que deram origem a este sdo: Esther Jean Langdon. “Dados
Qualitativos como um dos Resultados”, apresentado no encontro de 2007; Sénia W. Maluf. “Do
Organismo a Cultura: Onde Estdo os Sujeitos”, apresentado no debate dos Didlogos Transversais,
UFSC, e posteriormente modificado em S. W. Maluf & C. S. Tornquist. “Pedras no Meio do
Caminho ou o Caminho das Pedras: os Comités de Etica na Pesquisa e a Vocagdo Critica da
Antropologia”, enviado para apresentagdo na Abanne, 2007. Na forma final deste texto
modificamos o estilo oral dos dois textos anteriores, mas tentamos manter as referéncias aos
relatos de campo de cada uma das autoras.

3 Nesse debate Jean Langdon apresentou o Relatério de Guaruja e Sénia W. Maluf debateu
o documento.
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de saude indigena e a avaliacdo de servicos e programas de saude pelos
métodos qualitativos. Entre os mais recentes, tem pesquisado o papel dos
agentes indigenas de salde e os programas especiais orientados para
resolver problemas de nutri¢do, abuso de &lcool, hipertensdo e tubercu-
lose. SOnia Weidner Maluf tem pesquisado no campo das chamadas
terapias alternativas, incluindo curas rituais e itinerarios terapéuticos.
Atualmente participa de uma pesquisa sobre género, subjetividade e salde
mental, focada na comparacdo entre politicas pulblicas, ativismo e
experiéncias sociais nesse campo, com énfase nos itinerarios terapéuti- cos
e nas concepgdes locais de sofrimento, aflicdo e cura. Carmen Susana
Tornquist trabalhou com a experiéncia do parto humanizado e atual- mente
participa da mesma pesquisa sobre género e salde mental.*

Observamos nos Ultimos anos mudancas significativas nos fun-
damentos tedrico-metodolégicos da antropologia, que tém impactado o
papel do antrop6logo em programas e pesquisas sobre salde tanto quanto
sua relacdo com os pesquisados ou “colaboradores”. Também a relagéo
com o pesquisado tem sido alvo de novas consideracdes éticas ante as
questbes centrais do quadro politico mundial dos Gltimos trin- ta anos,
relacionadas a situacéo colonial (iniguidade), a desigualdade do acesso aos
servigos de salde, ao direito, ao respeito das particulari- dades e das
praticas culturais e ao respeito aos direitos humanos das mulheres e de
grupos minoritarios.

No periodo posterior a Segunda Guerra Mundial, o antrop6logo que
participava de programas de salde tinha sua maior responsabilida- de
voltada aos profissionais que estabeleceram as prioridades em sau- de, uma
situacdo na qual a biomedicina operou como hegemonica. Foi esperado que
ele identificasse as préaticas e 0s costumes dos nativos para que os médicos
pudessem julga-las ou modificad-las. Um segundo papel foi ajudar na
comunicacdo entre os profissionais de salde e a comuni- dade para
conseguir melhor adesdo da comunidade as orientagdes da equipe médica.
Na contramdo, pesquisas concebidas como puramente cientificas sobre
salde, conduzidas por médicos ou antropdlogos, ndo

4 Participamos, na qualidade de representantes de nossos centros, em momentos distintos,
nos Comités de Etica da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) e da Universidade do
Estado de Santa Catarina (Udesc).
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visavam assumir a responsabilidade nos cuidados da salde da popula- ¢do
estudada. O debate sobre a atuacdo de Neel e outros de sua equipe de
pesquisa na epidemia de sarampo entre 0s ianomamis nos anos 70 gira em
torno desse dilema ético e de outros dilemas produzidos quan- do a equipe
realiza “pesquisa pura” sem levar em consideragdo os direi- tos ou
necessidades do grupo estudado (Diniz, 2007).

Na pesquisa de Langdon realizada em 1970 entre os indios si-
bundoys da Coldmbia, ficaram evidentes as diferencas de visdo sobre a
relacdo com os pesquisados entre a antrop6loga e a equipe médica. A
pesquisa objetivava comparar o diagnéstico médico (pesquisa epidemio-
légica e quantitativa) com o diagndstico indigena (pesquisa subjetiva e
qualitativa) sobre as doencas (Langdon & MacLennon, 1979). A meto-
dologia envolvia duas etapas: na primeira, a equipe médica passou nas
casas da amostra para examinar os residentes que queriam ser examinados
por algum problema de salde. Realizou-se exame clinico e tomaram-se
amostras laboratoriais quando necessario. Langdon seguia alguns dias
depois conduzindo uma entrevista aberta sobre o diagnéstico e o histori- co
da doenca segundo a perspectiva dos indios. Sua tarefa era ouvir os indios
sobre suas experiéncias com a doenca em questdo e verificar como eles
diagnosticaram a doenca, ao contrario dos médicos, que ndo escu- taram 0s
pacientes e realizaram seu prdprio diagndstico. Além disso, a antropdloga
havia chegado ao local da pesquisa com um més de ante- cedéncia para
conhecer a comunidade e estabelecer relagdes com os in- dios. Logo do
inicio da estada na comunidade, tornou-se evidente que os indios
esperavam dos médicos ndo s6 0s exames médicos, mas tam- bém
orientacdes e medicamentos, interpretando a visita médica como consulta
médica. No entanto, os médicos ndo previram dar nenhum retorno a
comunidade por sua colaboracdo na pesquisa, até que a antro- péloga os
convenceu da responsabilidade de indicar o tratamento e fornecer os
medicamentos quando possivel, ndo s6 como reconheci- mento da
colaboragdo, mas também como parte da ética médica.

Desde 0 momento em que essa pesquisa foi realizada, as reflexdes e
teorias antropoldgicas tém-se transformado de maneira bastante signifi-
cativa (Ortner, 1994; 2000). Nossos paradigmas teodrico-metodoldgicos
mudaram em face do mundo pds-colonial, pds-moderno e multicultural.
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O objeto de nossas pesquisas, “0 outro”, virou sujeito politico, com
capacidade de agir e de decidir sobre sua vida. Em vez de padrdes
normativos de cultura ou uma visdo de cultura como tendo fronteiras
claras, hoje nos preocupamos com a praxis, Como as pessoas percebem e
agem diante das situagdes vividas. A cultura hoje é caracterizada como um
fendmeno heterogéneo e resultado de uma pluralidade de visdes. Em
contextos relacionados com a salde, ha uma pluralidade de atores,
representando interesses e poderes diferenciados, tais como profissio- nais
de salde, pessoas em posicBes de planejamento, gerenciamento e execucao
dos servigos, burocratas, ativistas de organizacGes ndo-gover- namentais
(ONGs), politicos nacionais, consultores, antrop6logos e membros da
comunidade — estes também representando uma hete- rogeneidade de
interesses, conhecimentos e poderes.

Outra tendéncia importante nas mudancas tedérico-metodoldgicas trata
da idéia do conhecimento como uma construgao sociocultural, situado num
contexto historico particular (Foucault, 2006) e de uma visdo critica em
que os contextos de interacdo social sdo caracterizados por conflitos e
negociacgdes de poder, mais do que por processos de consenso. A dimensdo
politica da salde torna-se alvo de nossas pesqui- sas e nossas pesquisas
orientam-se para a avaliacdo das politicas publi- cas, entre elas as de saude.

Essas tendéncias tém impacto importante na antropologia da salde e
nas relacbes com as pessoas que estdo sendo estudadas. Primeiro, o
conhecimento da biomedicina, previamente visto com a autoridade cien-
tifica objetiva, foi relativizado e hoje muitos de nés o percebemos, as- sim
como outros sistemas de conhecimentos, como uma construgéo
sociocultural que tem uma visao particular e limitada sobre os proces- sos
de saude e doenca (Kleinman, 1980). Sua epistemologia nasce de processos
historicos e sociais (Latour, 1994) e estd centrada no para- digma
bioldgico, em que salde e doenca sdo vistos como processos bioldgicos e
ndo como processos contextuais. A antropologia, diferen- te da
biomedicina, procura entender os processos de salde e doenga como
experiéncias particularizadas, contextualizadas e marcadas pela
subjetividade da experiéncia vivida. Neste sentido, adotamos a visdo do
médico e antropologo Castiel (1994) sobre a “singularidade do adoe-
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cer humano”. A pesquisa sobre salide em antropologia busca a subjeti-
vidade e os impactos especificos dos contextos locais nos processos de
salde e doenca, objetivos bem distantes dos da medicina, que descontex-
tualiza a doenca e a concebe como estado e processo universais. Para isso,
os procedimentos metodol6gicos diferem bastante dos da pesqui- sa
epidemioldgica ou quantitativa, como veremos adiante.

Segundo, do mesmo modo que antrop6logos e pesquisadores de
outras areas das ciéncias humanas reconhecem que todas as ciéncias sdo
produtos de processos historico-culturais, é necessario reconhecer também
que principios éticos tém sua especificidade cultural. Este, alids, € um dos
aspectos que parece afastar pesquisadores de diferentes areas de conheci-
mento nos espacos dos Comités de Etica estabelecidos no Brasil, ja que
esta perspectiva histérico-cultural do proprio conhecimento cientifico ndo
¢ compartilhada por todos. Ao contrario, muitas das dificuldades de
interlocucdo no ambito dos comités devem-se ao fato de que para muitos
dos nossos colegas o conhecimento cientifico é superior aos de- mais e
incontestavel em suas bases e, portanto, em suas metodologias.

Anos atras, como participante de um curso sobre bioética apoia- do
pela National Endowment for the Humanities nos Estados Unidos (Smith,
1979), Langdon constatou como os principios de ética expres- sam valores
como democracia, autonomia do individuo e a hegemonia da ciéncia
“objetiva” ou racional, fora de seu contexto cultural. En- quanto a
regulamentacao nacional sobre ética em pesquisa implica um modelo Unico
de pensar a ética, nossas experiéncias indicam que tal ndo é o caso em se
tratando de sociedades e culturas particulares. Espe- cificamente, podemos
citar o caso do estatuto da confidéncia de resul- tados dos exames sobre
HIV. Nossa cultura, baseada em valores como a autonomia do individuo e
o direito a privacidade, proibe a divulga- ¢do dos resultados para outros.
Porém, em oficinas visando a preven- ¢do da doenca realizadas pelos
profissionais da Fundacdo Nacional de Salde em grupos indigenas,
observamos que os indios tém manifesta- do que os direitos da coletividade
tém prioridade sobre os do individuo e demandam que 0 grupo seja
informado. Sua légica baseia-se no im- pacto potencial para o grupo como
um todo antes de reconhecer o direito a privacidade do individuo.
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Em terceiro lugar, observamos que a prépria metodologia positi- vista
manifestada por meio de pesquisas quantitativas e questionarios fechados
também reflete valores culturais da ciéncia européia, que estabele- ce as
normas de objetividade e uma relacdo de hegemonia e superiorida- de do
pesquisador sobre o pesquisado. Na sua procura de “objetividade”, as
metodologias quantitativas eliminam fatores subjetivos e culturais que
possam impactar os processos de salde e doencga. Portanto, o con- texto é
eliminado como determinante nos estados de salde tanto quan- to nas
respostas dos entrevistados. A técnica de entrevista conduzida por meio de
um questionadrio fechado privilegia as preocupagdes do pesquisador,
ignorando o pesquisado como possivel contribuinte ao processo de
conhecimento. Segundo Briggs (2007), as entrevistas mo- dulam as
relacdes sociais que sdo estruturadas por estratégias de conhe- cimento e
poder. Para ele, o formato de entrevistas é o resultado da ideologia
comunicativa, em que o pesquisador, de maneira artificial, exerce seu
poder sobre o pesquisado por limitar as respostas possiveis do entrevistado.
Ndo existe uma relacdo dialdgica, mas interacdo uni- direcional e
hierarquizada. O pesquisador pergunta de acordo com seus interesses e 0
pesquisado deve responder honestamente ao que é solicita- do. Assim, esse
tipo de entrevista se aproxima da consulta médica (Tan- nen & Wallet,
1998).

Igualmente, se as entrevistas se estruturaram por ideologias comu-
nicativas, podemos dizer o mesmo sobre a forma do Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido (TCLE), exigido atualmente pela resolugéo
196/96 do Conselho Nacional de Saide — CNS. Implica uma ideolo- gia
de poder e producdo de conhecimento que nega a relacdo dialdgica que a
antropologia tenta estabelecer com os colaboradores da pesqui- sa. A
relacdo dialégica na antropologia procura um encontro entre iguais, na qual
0 antropologo procura ouvir o outro (Cardoso de Oliveira, 1998). Esta
relacdo € um processo incapaz de ser definido e compactuado mediante um
contrato pré-assinado no primeiro momento do encontro. O TCLE ja
estrutura a relagéo e sua hierarquia, limitando as possibili- dades de mudar
em funcdo dos interesses do entrevistado. O estabeleci- mento de rela¢bes
de iguais € um processo. (Voltaremos a esse ponto mais tarde.)
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Dapos QUALITATIVOS COMO RESULTADOS. ALGUNS EXEMPLOS

Apesar de a pesquisa antropoldgica visar objetivos bem distantes dos
da medicina, os dados e resultados obtidos por métodos qualitati- vos
informam aspectos essenciais dos processos de salde, doenga e cura que
ndo sdo possiveis de obter com pesquisas quantitativas. Em parti- cular, os
dados qualitativos tém varias implicacdes importantes para a saude publica
e 0S servicos primarios, ante as atuais politicas publicas de salde que
visam fornecer aten¢do médica humanizada respeitando as particularidades
culturais de cada grupo (Machado, 2007). A pes- quisa qualitativa gera
dados que nos informam sobre os processos de autocuidado (Menéndez,
2003). Entre elas, ajuda a compreender o sen- tido positivo de outras
praticas terapéuticas e as escolhas feitas pelas pessoas entre diferentes
alternativas terapéuticas, estas sendo compos- tas ndo s6 dos servicos
biomédicos mas também das terapéuticas tradi- cionais e emergentes que
coexistem numa sociedade complexa moderna. A adesdo dos pacientes as
instrucbes e a manipulacdo dos medicamen- tos prescritos pelos
profissionais de saude, problematica bastante im- portante, ndo pode ser
entendida apenas do ponto de visto do médico (Etkin, 1992; Conrad, 1985;
Silveira, 2000; Trostle, 1988). Um bom exemplo dos resultados dos dados
qualitativos sdo as pesquisas etnogra- ficas que procuram compreender o
abandono do tratamento de tubercu- lose no Brasil, que, além de ser
gratuito, ndo envolve os problemas de filas e esperas caracteristicos dos
servicos de SUS (Gongalves, 1998; Gon- calves et alii, 1999). Sem
compreender o ponto de vista do paciente e suas a¢fes na busca de solucéo
de seus problemas e de cura, ndo € possivel melhorar a atencéo a saude.

Saude é também politica, e as pesquisas qualitativas remetem aos
contextos locais nos quais os poderes e as relagdes sociais sdo negociados
continuamente. Os contextos locais ndo envolvem s6 processos entre o
individuo e o profissional de salde, mas também as instancias micropo-
liticas em que as relagdes de poder emergem por meio da interagcdo. Ainda
mais, 0s contextos locais podem ser pensados também como um
entrecruzamento das forcas locais e globais. Assim, a instancia local
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ndo esta separada das politicas nacionais e globais de salde e de direi- tos
humanos. Além disso, os processos locais sdo consequiéncias de to- dos 0s
atores envolvidos no planejamento, na gestdo e na execucgdo dos servicos.
S6 as pesquisas qualitativas geram dados adequados para en- tender essas
forcas, para avaliar os servicos de salde e seus impactos nos dados
epidemioldgicos.

Um bom exemplo de como os dados qualitativos contribuem para
entender a resisténcia aos programas de saude é a pesquisa sobre a campa-
nha do controle do cdlera entre favelados de Fortaleza (Nations, 1996). Os
dados colecionados, por métodos qualitativos, sobre a recepgdo da
campanha educacional em torno do cdlera, demonstraram que a popu-
lacdo-alvo da campanha se sentia acusada de ser pobre, suja e ignorante
nas suas praticas de higiene. Assim, a campanha néo resultou na adeséo as
préaticas sugeridas, mas de fato gerou estratégias de resisténcia. Entre elas,
a negacao da existéncia da doenca. A avaliacdo, por métodos qua- litativos,
de curso de prevencdo em DST/Aids direcionado as liderancas e aos
agentes indigenas de salde no Alto Rio Negro, também demons- trou que
os indios duvidaram da aids e acusaram que mais uma vez os nao indios
estavam conspirando contra eles (Garnelo et alii, 1997).

Pesquisa entre os indios de Santa Catarina (Langdon et alii, 2006)
apontou preocupacles semelhantes dos usuarios diante dos esforgos
educacionais dos profissionais de salde. Especificamente, eles expres-
saram que se sentirem acusados por um enfermeiro do posto de saude de
serem sujos, quando ele tentou eliminar o uso tradicional do fogo de chdo
nos seus abrigos e casas. Numa conferéncia sobre a alta taxa de
mortalidade infantil das criangas guaranis-caiovas em virtude da des-
nutricdo, ouvi uma nutricionista acusar as maes de serem culpadas pela
falta de atencdo e de cuidados na alimentacdo das criancas. Por meio de
dados qualitativos, Diehl (2001) conseguiu identificar 0s processos
micropoliticos de poder entre os membros de um posto indigena que
resultaram em altera¢fes do que era prescrito nas receitas médicas quando
0s medicamentos foram entregues pelo auxiliar de salde. Num periodo
anterior, quando os medicamentos foram comprados de uma farmécia
local, constatamos que a farmacia que vendeu mais medicamentos para o
posto de salde pertencia a um membro da equipe de salde. Tais
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resultados tém criado, em certas instancias, resisténcias entre 0s gestores e
membros das equipes de salde indigena a colaborar com nossas pes-
quisas qualitativas nas terras indigenas.

O pProBLEMA DO TCLE

Grande parte da argumentacdo dos antrop6logos articula ques- tdes
de ética com questdes do método da pesquisa antropoldgica. O método
etnogréfico ja incluiria, pelos seus procedimentos de dialogo com o outro e
respeito as concepgdes e visdes locais, uma forma de consentimento, ndo
formal, mas presente na e condicdo para a realiza- ¢cdo de qualquer
pesquisa de campo. Ou seja, 0 método da pesquisa resolveria em grande
parte as questdes de ética, pelo fato de que, como afirma Luiz Roberto
Cardoso de Oliveira, ao contrario da pesquisa no campo biomédico, os
antropdlogos ndo pesquisam em seres humanos, mas com seres humanos
— diferenca que ndo € apenas semantica. Como ele proprio explicou, na
pesquisa com seres humanos “o sujeito de pes- quisa deixa a condicéo de
cobaia (ou de objeto de intervengéo) para assumir o papel de ator (ou de
sujeito de interlocucdo) (Cardoso de Oliveira, 2004, p. 34).

Nessa visdo da pesquisa de campo como um processo construido
conjuntamente entre pesquisador e pesquisado, de forma dialdgica e fun-
dada no respeito ao conhecimento e aos valores locais, até o objeto da
pesquisa e sua abordagem acabam sendo “negociados” durante a pré- pria
pesquisa — desde definir quem vai ser pesquisado, quantas pessoas, qual o
recorte, qual a duracdo exata da pesquisa, etc. Essa especificidade da
pesquisa qualitativa pde em questdo também a forma como o consen-
timento informado tem aparecido nas resolugbes sobre ética e nas pro-
prias exigéncias do comité: trata-se de um termo oficial, assinado pelo
individuo que sera entrevistado, em geral dentro de um padrdo bastante
fechado. Os guestionamentos postos a essa determinagdo tém que ver com
o fato de que grande parte da pesquisa etnografica ¢ feita por meio de
entrevistas ndo formais, de conversas informais, estabelecidas num
processo de convivéncia de longa duracdo com os pesquisados, do dialo-
go, do compartilhamento de determinadas experiéncias, procedimentos
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que ndo estdo presentes nas pesquisas quantitativas e nem previstas nas
resolucdes sobre ética. Cabe ainda ressaltar que, nestas pesquisas
qualitativas, o consentimento livre e esclarecido é um processo de con-
tinua interagdo entre o pesquisador e os pesquisados (Medeiros et alii,
2007, p. 110).

A antropologia, mais do que um *“consentimento esclarecido”
burocréatico e formal, busca o consentimento do(s) pesquisado(s) obti- do
durante a propria convivéncia e diadlogo entre pesquisadores e pes-
quisados, em momentos e de formas muito particulares e distintas dos
moldes postulados pelos Comités.

Mas, além disso, parte significativa das pesquisas antropolégicas sao
feitas com grupos ou pessoas que ndo partilham do ethos do pes- quisador,
com especificidades culturais que pdem problemas em face do rito do
consentimento informado nos moldes da Resolucdo 196/ 96: como fazer
com a assinatura do termo no caso de populacGes ndo letradas? Como lidar
com a situacdo de intimidagdo de grupos subalter- nizados, temerosos
diante de “formularios com palavreado dificil, como é comum entre classes
populares brasileiras? Até que ponto a pesquisa antropoldgica pode ser
concebida em termos de uma individualizacéo tdo absoluta de seu “sujeito
de pesquisa”? A nocdo de individuo embu- tida nesse formato de termo de
consentimento é bastante subordinada a uma visdo ocidental moderna do
sujeito de direito e da biomedicina, duas das formacBGes mentais mais
poderosas da cultura ocidental moderna (Duarte, 2004, p. 126). Como
sabemos, esta no¢do ndo é compartilha- da por todos os grupos sociais,
como indigenas, classes populares, etc. Nesse sentido, ndo causam espanto
0s indmeros relatos de situacGes descri- tas por etndgrafos, depois da
Resolucdo 196, que vém corroborar a ina- dequacdo desse procedimento
(TCLE) entre grupos indigenas e outros.

E, por fim, 0 mais importante, a questdo do que realmente esta sendo
autorizado ao pesquisador fazer, no momento em que o termo € assinado
pelo pesquisado. Uma das questfes que tém sido postas em pauta pelos
antropdlogos é, justamente, que o TCLE ou CI (Consenti- mento
Informado) beneficiaria muito mais os “direitos” do pesquisa- dor (como
garantia formal a ele), tal qual um “cheque em branco” que Ihe é conferido
pelo sujeito pesquisado ou informante, e menos como
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uma preservacdo de seus direitos individuais e coletivos (Cardoso de
Oliveira, 2004). Este “tom defensivo”, ndo incomum no ambito dos
Comités de Etica, sugere que, mais do que “preservar” direitos das po-
pulagdes e dos individuos, o0 TCLE garante direitos aos pesquisadores e as
instituicdes a que eles pertencem, diante de possiveis processos judi- ciais
gue “informantes” insatisfeitos possam vir a instaurar.

O pesquisador, ao se tornar portador do termo e com a aprovacgdo do
comité de ética, teria, entdo, “resolvido” as questbes éticas de sua pesquisa
apenas num nivel instrumental, liberando-o para, entdo, aban- donar
preocupagdes muito mais amplas que deveriam acompanha-lo sempre, e
gue se situam muito além da relacdo intersubjetiva dele com seu(s)
informante(s).

Ao que tudo indica, muitos desses comités acabam servindo para
controlar as pesquisas que justamente denunciariam (como ja denuncia-
ram antes) os abusos cometidos pelas instituigdes médicas, como afir- ma,
veementemente, Luiz Fernando Dias Duarte (2004).

Como bem aponta o Relatério de Guaruja, publicado em 2007, este
tipo de dificuldade é reveladora da hierarquia interna ao campo cientifico, e
mostra que, muito embora pesquisadores das areas huma- nas ou que
trabalham com metodologias qualitativas tenham direito a representacdo
em todos os comités, esta representagdo tem sido insufi- ciente, pois as
reivindicagbes feitas pelos cientistas sociais (e filésofos, historiadores,
criticos de arte, entre outros) ndo é compreendida, quando ndo é sequer
“legitimada”, em funcdo das hierarquias e relacbes de poder internas ao
préprio campo cientifico. Assim, os comités tém servido, ndo raro, como
forte desestimulo a realizagdo de pesquisas qualitativas.

Um exemplo foi o que ouvimos, durante as inimeras e morosas idas
e vindas para conseguir a aprovagio do Comité de Etica da UFSC ao
projeto “Género, Subjetividade e Salde Mental”, de um dos res- ponsaveis
pela questdo da ética em pesquisa em um drgao do governo municipal: que
primeiro “seria necessario avaliar o interesse da prefei- tura” nessa
pesquisa, o0 que deixa claro o quanto as “populacfes” e seus direitos —
alvo das preocupagfes éticas, nem sempre sdo 0s “des- tinatarios” das
preocupacdes dos Comités — sdo vistos como espécies de “propriedades”
de seus gestores.
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Outro exemplo vem da pesquisa que uma de nos desenvolveu em
uma maternidade publica, na Grande Floriandpolis, na qual foram
necessarias muitas tentativas de entrada na instituicdo, para o inicio do
trabalho de campo, mesmo apods a aprovagdo da pesquisa pelo Comité de
Etica da instituicdo e pelo Comité de Etica da universidade: a chefe da
enfermagem dificultava a entrada dos pesquisadores, alegando mo- tivos
dos mais diversos, tais como “necessidade de adequar a equipe para
receber mais gente, motivos de assepsia, horérios inadequados, etc.
Somente apds moroso processo de convencimento desta profissio- nal —
que ndo era o alvo da pesquisa nem a autoridade formal da qual dependia a
autorizacdo — finalmente pudemos adentrar em campo. Em pesquisa
anterior, realizada em outra maternidade, também encon- tramos
dificuldades dessa ordem, uma vez que os profissionais pareciam nédo estar
convencidos de que, nesse caso também, nosso interesse de pesquisa ndo
era “a qualidade” dos servicos prestados — provavel fon- te de seu
desconforto — mas, sim, as usuérias atendidas pela institui- ¢do e como
vivenciavam suas experiéncias de parto e de abortamento, (Tornquist,
2003). E aqui, cabe destacar que, mesmo quando nosso foco sdo 0s
usuarios dos servicos, €, de fato, impossivel ndo “prestar” atengdo nas
relacdes que estes estabelecem, por forca daquelas circuns- tancias, com 0s
profissionais e com as politicas de salide daquele setor.

Nesse caso, temos atores na cena da pesquisa que ndo seriam, em
principio, “objetos” da pesquisa, mas que, por estarem envolvidos na-
quele contexto e estabelecerem relagfes com todos os demais “atores”,
acabam por fazer parte da observagdo etnografica. Devemos, entdo, pedir-
Ihes o consentimento informado? E, além disso, até que ponto estes atores
(ndo raro, gestores e administradores) podem, de fato e de direito,
complicar nosso acesso aos pesquisados “principais”™? Se mui- tos
pesquisadores reclamam — com razdo — da morosidade dos processos nos
comités de ética, o que dizer destes “empecilhos” que se levantam antes da
entrada, de fato, no campo, quando se tratam de instituicbes de salde
publica?

Nesse sentido, a critica de Luis F. D. Duarte é altamente proce-
dente, pois mostra que as bases de sustentacdo moral da prépria Reso-
lucdo 196/96 CNS estdo presas de tal forma a ideologia liberal que
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qualquer voz dissonante que busque relativizar procedimentos e instru-
mentos (tal como TCLE, mas ndo s6), soam absurdas e francamente
contrdrias aos principios dos comités.

Como afirmamos anteriormente, no campo das politicas de salde e
das instituicdes publicas, ha uma miriade de dimensbes e de sujeitos que
atravessam esta relagdo e a enquadram, e é nesse sentido que pensamos
que, além de flexibilizar a normalizacdo atual acerca do TCLE, adaptan-
do-a também as pesquisas qualitativas e as especificidades de cada campo
disciplinar, seria muito importante recuperar, num nivel mais amplo, as
preocupacdes politicas que estdo na origem da Resolucéo 196/96.

As razBes para que muitos antropdélogos e outros colegas das cién-
cias sociais se ponham em uma postura defensiva diante dos Comités e da
Resolucdo196 sdo, certamente, compartilhadas por nos, sobretudo no que
tange a inadequacdo do TCLE e a falta de escuta genuina pela maioria dos
hard colegas e de seus representantes no(s) comité(s).

ALEMm po TCLE, maAls PROBLEMAS
E ALGUMAS ““CONCLUSOES”

O Relatério produzido em Guaruja, em 2007 Secretaria Municipal de
Saide, 2007), é uma novidade no debate sobre a ética na pesquisa
qualitativa em salde e na pesquisa antropoldgica em geral. Por que
novidade? Porque ele se retira de um certo tom defensivo do discurso
antropologico recente em relacdo a Resolugdo 196/96, em relacdo a
Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (Conep) e aos CEPs nas univer-
sidades e a exigéncia de que todos os projetos de pesquisa em e com seres
humanos — néo apenas sobre a tematica da salde — sejam subme- tidos
aos comités de ética. Essa exigéncia ndo é s6 algo burocratico ou formal,
mas hoje determina que até mesmo Projetos de Iniciacdo Cien- tifica e
monografias de graduacao, por exemplo, devam passar pelo(s) comité(s), e
influenciou a decisdo de alguns periddicos de s6 aceitarem artigos baseados
em pesquisa de campo feita com pessoas que tenham passado pelos
comités de ética e utilizado o consentimento informado.

O Relatdrio de Guaruja situa como origem das preocupagdes com a
ética na pesquisa médica o Codigo de Nuremberg, de 1947, que, a
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partir da investigacdo e da condenacdo pelo tribunal dos experimentos
médicos realizados pelos nazistas com seres humanos, criou algumas
diretrizes éticas — entre as quais a mais importante é a questdo do
“consentimento voluntario do sujeito de pesquisa” (Hardy et alii, 2004, p.
457). Essas diretrizes passaram por uma série de adequacdes, entre elas a
Declaracdo de Helsinque, feita pela Associacdo Médica Mundial, em 1964,
revisada em 1975 e em 2000: nessa Ultima versdo, a Declara- ¢do regula
também a composi¢do dos comités de ética, determinando que a proposta
de pesquisa seja submetida a “aprovacdo de um comité de avaliacdo ética
especialmente designado, que deve ser independente do pesquisador, do
patrocinador ou de qualquer outro tipo de influén- cia indevida” (apud
Hardy et alii, 2004, p. 457). O artigo “Comités de Etica em Pesquisa:
Adequacdo a Resolucdo 196/96”, publicado na Re- vista da Associacéo
Médica Brasileira em 2004, resgata essa historia e traz uma andlise do
histérico dos comités no Brasil, antes de fazer uma andlise sobre o
funcionamento de dezessete comités brasileiros, a partir de questionarios
aplicados aos seus respectivos presidentes. Um dado interessante é que 0s
primeiros comités de ética no Brasil surgiram nos anos 80, a partir de uma
resolucdo do Conselho Federal de Medicina, e se chamavam Comités de
Etica Médica. Em 1988, o Conselho Nacio- nal de Saude (por meio da
Resolucao 01/88) determinava que toda instituicdo de salde que realizasse
pesquisa com seres humanos deveria ter um comité de ética (Hardy et alii,
2004, ibidem) que deveria atuar juntamente com o Comité de Seguranca
Bioldgica (ou seja, aqui vale a avaliacdo de Luiz Roberto Cardoso de
Oliveira sobre o que denomina “biocentrismo” dos comités de ética, que
estd ligado a prdpria origem e formacgdo desses comités). Um dado
interessantissimo, também apon- tado nesse artigo, é o fato de que durante
o0s anos 80 e 90 ocorreram uma série de denuncias de abusos em algumas
pesquisas médicas, na grande maioria pesquisas sobre contraceptivos
envolvendo mulheres e na &rea de regulacdo da fecundidade. De onde vém
essas denuncias? Ela aparecem, por exemplo, na Conferéncia Nacional de
Saude e Direi- tos da Mulher, em 1987, e em artigos publicados por
pesquisadoras feministas, da &rea da salde e das ciéncias humanas em
geral. Ou seja, denuncias feitas ndo s6 por ativistas, mas também por
pesquisadoras
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da area de salde e das ciéncias sociais, reforcam a necessidade de re-
gulacéo e controle ético das pesquisas feitas na area das biomédicas e da
saude.

Ironicamente, apds essas denuncias e a revisdo da resolucdo de 1988,
0 Conselho Nacional de Saude publica a Resolucéo 196/96, que determina
que “toda e qualquer pesquisa com seres humanos, ndo so- mente as da
area biomédica, devem ser aprovadas por um Comité de Etica em Pesquisa
(CEP)” (ibidem, p. 458). Ocorre entdo um alarga- mento ndo apenas das
areas de alcance dos comités (para além da pes- quisa das areas medicas),
mas também um alargamento tematico (ndo mais apenas pesquisas sobre
salide, mas toda pesquisa que envolva se- res humanos), que é a situacéo
atual.

Enfim, essas questdes e criticas a regulamentagdo sobre ética e sua
utilizacdo indiscriminada em relagdo ao tipo de pesquisa realizada ja
compdem uma espécie de consenso entre a comunidade antropoldgica e
certamente informaram em muito o documento produzido na reu- nido de
Guaruja.

No entanto, um dos pontos que podemos pensar como vulnera- vel no
argumento antropoldgico até agora sustentado é o fato, ja des- crito acima,
de reduzir a discussdo ética a questdo metodoldgica. Ou seja, a questdo
ética, ou de uma ética marcada pelo respeito ao “ponto de vista nativo”,
uma “ética da alteridade”, tem sido um ponto nodal para se pensar o
método da pesquisa antropoldgica, mas isso ndo pare- ce garantir que as
questdes metodoldgicas resolvam todas as questdes éticas postas na
pesquisa antropoldgica. Prova disso é a grande produ- ¢do critica no
interior da prépria antropologia, dos anos 80 para c4, sobre questdes éticas
que a aplicacdo pura e simples dos ensinamentos classicos da pesquisa
etnografica ndo garantiu: questdes como a de efe- tivamente pensar os
individuos e grupos pesquisados como “sujeitos” da pesquisa e nao
somente fonte de informacdo e de dados sobre a cul- tura pesquisada (ou
seja, reduzidos a “mediadores” ou “meios” para se chegar ao “verdadeiro
objeto” da antropologia: a cultura); questfes re- lacionadas ao uso de
etnografias para a construcdo de politicas e agBes governamentais que
acabam prejudicando os grupos pesquisados (0 exem- plo mais conhecido é
0 uso do livro de Chagnon sobre os ianomamis
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pelo governo militar brasileiro para justificar a fragmentacdo da terra
ianomami — Diniz, 2007); outro exemplo é o dos direitos autorais sobre 0s
registros da pesquisa de campo, sobretudo o registro de ima- gens e de sons
— debate atual para quem trabalha com esses instru- mentos; a questdo dos
laudos antropoldgicos e do reconhecimento do “patriménio cultural
material e imaterial” — em que os antropdlogos tém papel central, e uma
série de outras situagdes que ndo sdo simples de resolver se nos
restringirmos ao aspecto metodoldgico stricto sensu.

O reconhecimento de que, no cerne do fazer antropolégico, exis- tem
questdes éticas presentes desde o surgimento da antropologia como campo
de saber, ndo nos pde em posicdo confortavel de acreditar que, ao
aplicarmos o “método etnografico”, essas questdes estdo tacitamente
resolvidas: ndo estdo. Pois 0 nosso método ndo é uma questdo de “apli-
cacdo” de uma série de procedimentos (como parece ser entendido em
muitos Comités), mas €, sobretudo, a adocdo de uma postura reflexiva e
critica no que diz respeito a propria pesquisa, a partir de um distan-
ciamento que s6 pode ser garantido na relacdo com uma comunidade de
pares: a producdo tedrica e etnografica no campo antropoldgico e a
avaliacdo das pesquisas pelos proprios pares. Se o Consentimento Infor-
mado ndo deve ser tomado como um “cheque em branco” para 0 pes-
quisador, tampouco o uso do chamado “método etnografico” deve ser
tomado como um “cheque em branco” para os antropdlogos. Ou seja, além
da dimenséo metodoldgica, que constrdi, junto com a ética, o tripé de uma
antropologia critica e comprometida, temos de trabalhar com a questdo
politica, em parte exposta no inicio deste texto, envol- vendo questdes
como os desdobramentos da “situacdo colonial”, e es- pecificamente em
relacdo a questdo da salde, respeito a cultura e ao conhecimento local; a
desigualdade e inequidade nas relagdes pesquisa- dores-pesquisados, ou
entre agentes de politica publica, gestores e su- jeitos dessa (a essa)
politica, como o direito ao acesso universal a salde, a humanizacgdo e a
eqliidade, como a forma como os processos politicos de elaboracdo dos
programas de gestdo da salde sdo conduzidos, etc.

Como trabalhar a questdo politica num contexto em que os cha-
mados “gestores publicos”, particularmente os da area da salde, po- dem
negar-se a “ceder” seu aceite e inviabilizar pesquisas fundamentais
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para a sociedade? Como nos posicionamos diante da subalternidade
histdrica das ciéncias sociais € humanas no campo cientifico brasileiro, de
onde nos parece emergir a dificuldade de escuta e de compreensdo — para
ndo dizer auséncia de vontade politica, de nossos “pares” nos Comités e
instancias ligadas a pesquisa? Quais os limites do sigilo e do siléncio dos
pesquisadores de situagdes observadas em campo, que aten- tam contra 0s
direitos humanos? Esses desafios ndo sdo novidades para o antrop6logo
que vive a eterna tensdo entre a defesa das especificidades e dos modos de
pensar e viver locais e a defesa dos direitos humanos universais.

Diante disso, e esses sdo apenas alguns aspectos desta discussdo,
entendemos que ndo seria prudente desertar ou abandonar os Comités de
Etica — até porque muitas pesquisas tém sido modificadas a partir de
exigéncias burocraticas, ou mesmo inviabilizadas, em funcdo da in-
geréncia dos comités sobre pesquisas ja legitimadas em seus campos
disciplinares — mas, antes, devemos neles permanecer e insistir na le-
gitimacdo das ciéncias humanas como fundamentais e essenciais na ga-
rantia de direitos humanos, e na importancia de se levar para dentro dos
comités (assim como para dentro dos espacgos de elaboracdo das politicas
publicas, por exemplo) nossas reflexdes e nossas criticas.
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