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Destaque

Pesquisadores refletem sobre aspectos éticos
em pesquisas em satide com povos indigenas

No inicio do ano, em meio a uma crise sanitéria histdrica,
circulava na internet a foto de uma indigena Yanomami que sofria de
grave situacdo de desnutricdo. Em decorréncia de sua condicdo de
salide, ela faleceu dias apds fotografada. A intensa e descontrolada
exposicao da imagem fez a Urihi Associacao Yanomami pedir a
interrupcao da circulacao da foto, em virtude de questoes culturais.
Isso porque, para os Yanomami, o0 nome da pessoa morta nao deve
ser pronunciado, seus pertences sao queimados e, conse-
quentemente, suas fotografias nao devem ser divulgadas.

O fato acendeu alerta para a importancia do respeito a cultura
ao se abordar tematicas relacionadas aos povos indigenas. As
pesquisas que envolvem essas populacdes implicam cuidado
especial e tém regulamentacao propria. Para contribuir com a
reflexao sobre o tema, o CEP Informa conversou com o pesquisador
e integrante do grupo de pesquisa em Epidemiologia, Antropologia e
Salde dos Povos Indigenas da ENSP Andrey Cardoso, e a
pesquisadora do Departamento de Ciéncias Sociais da ENSP e
membro do Comité de Etica em Pesquisa (CEP/ENSP), Maria Liicia
Cardoso. Nesse bate-papo, eles apontam questoes importantes
sobre ética ao se fazer pesquisa envolvendo salde de populagoes
indigenas. Confira, a seguir:

0 que pensar e planejar sobre a pesquisa em satide com povos
indigenas antes de sua realizacao?

Andrey: Os povos indigenas tém os
mesmos direitos que a populacao
geral. Por isso, do ponto de vista
ético, desenvolver pesquisa com
populacoes indigenas nao foge
muito do que é desenvolver pesqui-
sa de maneira ética em quaisquer
outros grupos sociais. Porém, ha
detalhes aos quais é preciso estar
atento, especialmente, o respeito as particularidades socioculturais
de cada povo e o cumprimento da regulamentacédo especifica de
ética em pesquisa com povos indigenas (Resolucao

CNS 304/2000).
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No Brasil, foram identificadas 305 etnias indigenas no Censo
Demografico 2010, o que representa uma das maiores
sociodiversidades do planeta. Apesar dessa diversidade, esses
povos compartilham processos histéricos similares de opressao e
de relagao assimétrica com a sociedade envolvente.

Encontram-se em uma situacdo de maior vulnerabilidade, em
funcao dessa relagao assimétrica, tanto relacionada a questéo
socioecondmica, como a questdo de desigualdades, particu-
larmente, no campo da salde. Entao, sé faz sentido realizar uma
pesquisa com povos indigenas quando ha uma justificativa muito
clara, e nao é possivel realizar essa mesma pesquisa em
outras populacoes em situacao de menor vulnerabilidade.

Outro aspecto é seguir a legislacao especifica sobre o tema: o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) deve ser
redigido de forma clara, com linguagem acessivel, podendo ser
bilingue, incluindo a lingua materna do povo indigena no qual se
realizard o estudo. O TCLE bem estruturado, além de conter todos
os detalhes recomendados na legislacéo, deve ser apresentado as
liderancas e aos individuos participantes da pesquisa, com a
colaboracdo de um tradutor que esclareca quaisquer duvidas que
possam surgir. E comum o/a pesquisador/a se deparar com
praticas de obtengédo das assinaturas do TCLE préprias de algumas
localidades ou comunidades, como a autorizagdo passar por
associacoes indigenas ou liderancas das aldeias, antes de se
solicitar a autorizacao dos individuos que irao participar da
pesquisa, 0 que, muitas vezes, ocorre em um segundo momento,
ja durante o andamento da pesquisa. Portanto, um ponto
fundamental que o/a pesquisador/a deve ter em mente é
compreender como aquela populagdo indigena se organiza
localmente para seguir suas recomendacOes para aprovagao de
uma pesquisa de forma ética, informada e agil.

Maria Lucia: Vale lembrar que a Resolucdo CNS 510/2016 sobre
pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais define que o Registro de
Consentimento Livre e Esclarecido pode ser realizado de diversas
formas, ndo apenas escrito. Assim, antes de ir a campo, é
importante pensar em formas de registro de acordo com as
condigbes dos/das participantes. Pode ser em audio, por exemplo,
falado no idioma materno, com auxilio de tradutor/a. Ou mesmo
em video, caso nao cause constrangimento. E isso requer uma
preparacgao prévia.

Andrey: Outro aspecto que precisa de atencao é que os estudos
com povos indigenas exigem uma avaliagao da Conep. Além disso,
a realizacdo de pesquisa em campo exige também uma



autorizacao prévia da Funai para ingresso em terra Indigena para
fins de pesquisa cientifica. Vale ressaltar que é comum ocorrerem
adaptacoes dos procedimentos de autorizacao das pesquisas, a
depender do contexto e de sua amplitude, o que demanda do/a
pesquisador/a uma compreensao prévia paraevitaratrasos e gas-
tos desnecesséarios, bem como respeitar as determinagdes dos
povos envolvidos.

Maria Lucia: Em uma perspectiva ética
mais ampla, considero que a prepa-
ragao para a pesquisa com uma
populacao indigena demanda um
conhecimento da cultura daquele povo.
A familiaridade com os habitos, a
organizacao social, o sistema de
crencas e valores, a ocupacéo territo-
rial, além da forma como lida com a
sociedade envolvente é um diferencial
importante e faz com que o/a pesquisador/a se aproxime da com-
preensao do que é considerado ético para o grupo participante.

Até mesmo o dominio de um vocabulério basico, no caso de
grupos e/ou parte deles que sdo monolingues, facilita muito.
Atualmente ha ampla bibliografia, sobretudo, no campo da
antropologia, sobre todos os povos indigenas no Brasil, o que
contribui muito com essa preparacao.

E durante a realizacao da pesquisa, quais cuidados sao
necessarios?

Andrey: Quando vocé ja estad em territério indigena, realizando a
pesquisa, o que se recomenda é que tenha respeito a forma com que
essas populacoes enxergam o comportamento do visitante em seu
espaco. O/A pesquisador/a em campo deve ser bastante
cuidadoso/a e atento/a aquilo que a comunidade entende como um
comportamento ético e adequado dentro do seu territério e da sua
cultura. Isso inclui a forma com que o/a pesquisador/a vai abordar e
conversar com as pessoas, caminhar pelo espaco da aldeia, usar
vestimentas, utilizar locais para banho e para necessidades
fisioldgicas, entre outros.

Ha algumas questdes de género, por exemplo, na comu-
nicacao: de homem com mulher, de homem com crianga, com
pessoas idosas, casadas ou solteiras. Da mesma forma, € comum
gue o contato fisico seja muito restrito nessas comunidades, entao,
¢ preciso respeitar esse aspecto cultural.

Também deve ser levado em consideracédo aquilo que pode ser
um tabu para a comunidade, que afete ou constranja os parti-
cipantes. Isso deve ser conduzido de forma muito cuidadosa durante
uma entrevista e a coleta de dados.

E importante também que a comunicacdo com a populacéo e
com os individuos participantes da pesquisa seja feita, sempre que
necessario e pertinente, com auxilio de um/a tradutor/a, alguém da
comunidade que possa fazer essa interlocucao. Isso minimiza os
riscos de falha na comunicacdo e atuacéo inadequada por parte
do/a pesquisador/a.

Vale mencionar que uma questao recorrente em campo é o
desejo de registrar imagens e sons, tendo em vista os contextos
socioculturais, ambientais e de salde diversos. A legislacdo é bem
clara nesse sentido, de que é vedado o uso de imagem e som dos/as
participantes sem prévia autorizacao expressa.

Portanto, é possivel fazer imagens com o consentimento prévio
dos envolvidos, mas apenas para registro pessoal. Para divulgacdo
publica, deve-se solicitar e ter autorizagao formal prévia da Funai e
também dos individuos participantes, na hora do registro, com
assinatura dos documentos pertinentes.

Maria Lucia: Sem dlvida, a questdao da imagem de pessoas é
particularmente delicada quando se trata de comunidades
indigenas. E relativamente comum, como vimos no caso dos
Yanomami, que o registro fotogréafico ou de video seja uma violéncia
do ponto de vista cultural. Pode ser também que haja uma
proibicao cultural apenas em relacao as imagens de pessoas que ja
morreram, o que torna o uso delas muito complicado a longo prazo.
O conhecimento da cultura e a realizagao da pesquisa de forma
conjunta com os representantes da comunidade é fundamental
para minimizar esse risco.

Andrey: E preciso também pensar nas medidas que devem ser
tomadas para encaminhar o individuo para um cuidado imediato de
salide, caso seja identificado algum problema relevante naquele
momento. Qualquer situagdo que ocorra em campo deve ser
comunicada ao representante da comunidade. Em caso de
identificacao de risco evidente aos participantes, a pesquisa deve
ser interrompida, se for o caso. Tudo isso tem que ser pensado
anteriormente e conduzido de forma satisfatéria no campo.

Uma dica valiosa para orientar o comportamento ético de
pesquisadores em campo é elaborar um manual de procedimentos
em campo, estabelecendo claramente as regras que se adequam ao
contexto de pesquisa, que devem ser rigorosamente seguidas por
aqueles/as que participam das atividades de campo.

0 que é importante fazer ap6s a realizagao da pesquisa?

Andrey: E primordial que seja feita a devolucao dos resultados as
comunidades participantes e aos/as envolvidos/as e
interessados/as de forma compreensivel e acessivel para os/as
participantes da pesquisa. Por isso, deve-se planejar um retorno a
campo para apresentacdo dos resultados de forma clara e,
preferencialmente, levando elementos para que as populagdes ou
as pessoas envolvidas possam de alguma forma utiliza-los para
mobilizar esforgos e investimentos para a melhoria das condicoes
de vida. A devolugéo dos resultados pode ser feita localmente nas
comunidades, com cada individuo participante ou, mais
comumente, se envolvidas muitas comunidades, por meio do
debate nas instancias de controle social do Subsistema de
Atencdo & Satde Indigena. E preciso envolver os parceiros e
outros setores, como habitacao, saneamento, economia, produgao
de renda, assisténcia social e todos que possam contribuir na
elaboracao de politicas publicas adequadas, para a mudanca
dasituagédo de satide dessas populagoes.

Tudo o que é produzido no campo cientifico sobre salde
indigena deve, de preferéncia, ter utilidade na aplicacdo de
politicas publicas ou como subsidios para a elaboracéao de politicas
publicas com vistas a melhoria das condicdes de vida e saude
dessas populagoes.

Maria Ldcia: Em situagdes de emergéncia, como se esta vivendo
hoje com o povo Yanomami, a pesquisa muitas vezes é
fundamental para subsidiar acoes de curto prazo. Pesquisadores/as
jafamiliarizados/as com esses cuidados e rotinas podem, inclusive,
contribuir na formacao de profissionais de diversas areas (nao
apenas de salde) que atuem junto a populacao indigena.
Vemos isso acontecendo agora. A postura ética esta muito
além da pesquisa.

Andrey: Por fim, é importante ressaltar que “Nada sobre eles, sem
eles”. Essa é uma frase que o movimento indigena tem usado
como bandeira de luta por seus direitos, e todo processo de
pesquisa relacionado aos povos indigenas deve inclui-los na sua
concepcao, elaboracdo e execucdo. Esse é um aspecto ético
importante que deve ser considerado no planejamento da pesquisa.
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Anote a dica!

Recrutamento e abordagem de participantes de pesquisa

Frequentemente as pesquisas cientificas geram bancos de dados e
esses, muitas vezes, sao reutilizados em novas pesquisas por outros
pesquisadores. Para que tais usos possam ser realizados, no entanto,
alguns cuidados devem ser tomados, tanto pelo/a pesquisador/a que
criou 0 banco quanto por quem utiliza-lo na nova pesquisa.

Inicialmente o/a pesquisador/a original deve ter claro aquilo deseja
fazer com os dados a serem coletados. Portanto, ele/ela possui trés
opcoes, cuja conduta deverd ser informada ao/a participante da
pesquisa no momento do registro do consentimento:

Opcao 1: “Ao final da pesquisa, todo material serd mantido em
arquivo, por pelo menos cinco anos, conforme Resolugdes do CNS n°
466/12en°510/16 e, com o fim deste prazo, sera descartado”.

Opcao 2: “Ao final da pesquisa, todo material serd mantido
permanentemente em um banco de dados de pesquisa, com acesso
restrito, sob a responsabilidade do/a pesquisador/a coordenador/a, para
utilizagdo em pesquisas futuras a serem submetidas a avaliagao do
Comité de Etica.”

Opcao 3: “Ao final da pesquisa, todo o material sera mantido
permanentemente em um banco de dados de pesquisa, com acesso
restrito, sob a responsabilidade do/a pesquisador/a coordenador/a, para
utilizacdo em pesquisas futuras, sendo necessario, para isso, novo
contato para que vocé forneca seu consentimento especifico para cada
nova pesquisa que sera submetida a avaliacao do Comité de Etica”.

O/A pesquisador/a que utilizard o banco para uma nova pesquisa
deverd observar qual orientacao foi compartilhada com o/a participante
durante a coleta de dados e aprovacao do CEP.

Para sua reutilizagao, por ser um banco de acesso restrito, um termo
de autorizacdo devera ser obtido junto ao/a pesquisador/a
detentor/a e responsavel.

Ao enviar a nova pesquisa para apreciagao do CEP, além de incluir o
referido termo ao protocolo de pesquisa, ele devera conter, ainda, o
parecer consubstanciado do CEP sobre a pesquisa original e o
TCLE/RCLE que foi aprovado eticamente.

Vale lembrar que, para se utilizar qualquer outro documento ou banco
de dados em que haja qualquer tipo de restricdo, com limitaces
relacionadas a privacidade, a seguranca ou ao controle de acesso, é
imperativo que seja obtida a autorizagéo para uso dessas fontes e seu
emprego em pesquisa especifica.

Sao outros exemplos de dados restritos: prontudrios de pacientes,
podendo ser fisicos ou eletrénicos; documentos ou bancos de dados
institucionais; e dados em sites onde seja requerido realizacao de
cadastro para se obter acesso.
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FIQUE LIGADO

Na proxima edicao, abordaremos procedimentos
relacionados a utilizagao de outros tipos de
documentos e fontes de dados para pesquisas.

Observa-se, com a Tabela 1,
‘ E P que, dos 185 projetos novos
analisados em 2022, 74,6% sao

numero§ provenientes de alunos da

9.V - ENSP seja de pds-graduacao /ato
- " oustricto sensu.

Tabela 1: Distribuicdo percentual de projetos segundo tipo,
CEP/ENSP, 2022

Tipo de projeto N %

Individual 41 22,2
Pés-graduagao 138 74,6
Outros 6 3,2
Total 185 100,0

Fonte: CEP/ENSP

Sobre 0 tempo para emissao de pareceres consubs-
tanciados (em dias) no ano de 2022, tem-se a maior
média referente as tramitacoes de notificacao (envio de
relatorios parciais e finais), de 15,3 dias (Tabela 2).

Tabela 2: Medidas descritivas do tempo (em dia) para
emissao de pareceres consubstanciados segundo o tipo
de apreciacao, CEP/ENSF, 2022

Tipo de apreciagao N Média Mediana Desvio Padrao

Projetos* 131 10,7 9,0 7,6
Emendas 236 13,3 11,0 10,7
Notificagdo 421 15,3 15,0 8,2
Total 788 13,9 13,0 8,9

Fonte: Plataforma Brasil, acesso em 6 de janeiro de 2023
Nota: * Inclui as instituicdes coparticipantes

CEP Informa - Expediente
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