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Resumo

A Resolugao 196/96, instituida pelo Conselho Nacional
de Saude, apresenta uma série de normas e diretrizes,
no que concerne a realizagao de pesquisas envolvendo
seres humanos. Diferentes campos do conhecimento
devem lidar com seus desdobramentos e muitas dis-
cussoes, reacoes e polémicas emergem desse impac-
to. O presente artigo pretende, por meio de uma bre-
ve revisdo bibliogréfica, discorrer acerca dos efeitos
precipuos dessa resolugcdao no ambito das Ciéncias
Humanas, bem como outras questdes pertinentes a
ética e suas vicissitudes, no que se refere as praticas
de pesquisa com criangas, abordando, outrossim, seus
aspectos tedrico-metodoldgicos.
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Abstract

Resolution 196/96 established by the National
Council of Health presents a succession of precepts
and guidelines regarding the conduction of research
involving human subjects. Different fields of knowledge
must deal with its consequences and many discussions,
reactions and controversies emerge from this impact.
This article intends through a concise literature review
to discuss the foremost effects of this resolution in the
context of the Human Sciences as well as other issues
pertaining to ethics and its vicissitudes concerning to
research practices with children, addressing, moreover,
its theoretical and methodological aspects.
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Etica e Investigacao Cientifica: do Exdrdio ao Desenvolvimento aplicado na Pesquisa com Criancas

1  INTRODUGAO

A Resolugao 196/96, instituida pelo Conselho Nacional de Saude, apresenta uma série de normas
e diretrizes, no que concerne a realizagao de pesquisas envolvendo seres humanos. Diferentes campos
do conhecimento devem lidar com seus desdobramentos e muitas discussodes, reagoes e polémicas
emergem desse impacto. O presente artigo pretende, por meio de uma breve revisao bibliografica,
discorrer acerca dos efeitos precipuos dessa resolugdao no ambito das Ciéncias Humanas, bem como
outras questoes pertinentes a ética e suas vicissitudes, no que se refere as praticas de pesquisa com
criangas, abordando, outrossim, seus aspectos tedrico-metodoldgicos.

Este artigo foi elaborado a partir de uma pesquisa bibliografica nas bases de dados Scielo, Pepsic
e periodicos da CAPES, utilizando 18 expressdes-chave? que resultaram na obtengao de 204 artigos,
dos quais 19 foram selecionados de acordo com as proposi¢oes e objetivos deste texto, que, por sua
vez, fez parte de uma pesquisa mais ampla na area de Psicologia Social, em que se pretendeu investigar
os sentidos de familia produzidos por criangas® .

Anteriormente ao estabelecimento de mecanismos de controle ético padronizados das praticas
de pesquisa envolvendo seres humanos, a historiografia nos mostra que, por diversas vezes, houve
abusos e a “cobaizacao do ser humano” (HOOSNE e VIERA apud ARAUJO, 2003). Um exemplo evidente
pode ser encontrado ainda no século XX: o governo nazista alemao e sua politica higienista de ordem
médica e carater intervencionista. Por meio da recuperacao de modelos de excessos e seus corres-
pondentes e drasticos impactos, constituiu-se como fundamental e imperativa a necessidade de se
estabelecer uma padronizagao nos procedimentos de pesquisa com o objetivo principal de protegao,
cuidado e respeito, desdobrando-se, entdao, numa série de direitos e deveres aos implicados.

No entanto, ainda é possivel fazer ressalvas a respeito do que temos hoje como metodologia
e regulamentos éticos, uma vez que ha muito que se aperfeicoar, de modo que nao haja também
despropdésitos, descomedimentos, incoeréncias e inconsisténcias nessas regras, questdes que serao
articuladas a seguir.

2  ARESOLUGAO 196/96

A Resolucao 196/96, sancionada em 10 de outubro de 1996, pelo Conselho Nacional de Saude,
e homologada pelo Ministério da Saude, incorpora e direciona os cuidados éticos necessarios e im-
prescindiveis em pesquisas com seres humanos, tecendo alguns parametros. Segue e agrega um
conjunto "de propostas e recomendagdes contidas em acordos e cddigos internacionais, concebidos
no ambito de instituigdes, como a Organizagao das Nagdes Unidas (ONU), a Organizagao Mundial de

2 "Consentimento informado”, "Consentimento Livre", "Crianga pesquisa psicologia”, “Discurso crianga”, “Entrevista crianga”,
“Escuta crianga”, “Etica crianga”, “Etica pesquisa”, “Etica pesquisa crianga”, “Grupo crianga”, “Infancia”, “Método pesquisa crian-
ga", "Método pesquisa ética", "Metodologia crianga”, "Pesquisa com crianga”, "Pesquisa qualitativa”, "Psicologia pesquisa ética"
e "Resolugao 196"

3 Otitulo da pesquisa em questdo é "Familia Contemporanea na perspectiva de criangas e adolescentes”. Tal proposta teve inicio
em 2017 e foi realizada na Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), coordenada pela Profa. Dra. Anna Paula Uziel e
subsidiada pela UERJ e pela Fundagao Carlos Chagas de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPERJ). O projeto
foi divido em dois eixos denominados: “Concepgdes de Familia para criangas" e “Etica em pesquisa com crianga; discussoes
metodoldgicas”, no qual se situou a presente revisao.
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Saude (OMS) e o Conselho para Organizagoes Internacionais de Ciéncias Médicas (Cioms, na sigla em
inglés), a partir do Codigo de Nuremberg* , de 1947" (DUARTE, 2011).

A Resolucgao qualifica a pesquisa com seres humanos como “pesquisa que, individual ou coleti-
vamente, envolva o ser humano, de forma direta ou indireta, em sua totalidade ou partes dele, incluindo
o manejo de informagdes ou materiais”. E importante destacar que a Resolugdo é uma recomendagao e
nao possui forga de lei, isto é, ndo é um mecanismo compulsério, nem ha obrigatoriedade na adesao pelos
pesquisadores e posterior submissao de seus projetos aos critérios que sao estabelecidos. Entretanto,
muitos periodicos, congressos e agéncias de fomento de pesquisa solicitam que os trabalhos sejam
submetidos aos comités de ética, o que intensifica o debate sobre a autonomia e responsabilidade do
pesquisador e os limites de atuagao de agentes externos, visto que eles nao respondem em nenhuma
instancia por eventuais problemas que a investigagao possa gerar.

A Resolugao se propoe a regular procedimentos de todas as areas do conhecimento, desde o
campo biomédico até as ciéncias humanas, incluindo pesquisas que optam por metodologias nao in-
terventivas. De acordo com Duarte (2011), tal processo e sua correlata dindmica trazem a tona algumas
impropriedades e problemas, sobretudo, as ciéncias humanas, uma vez que, a priori, a regulamentagao
surge com a finalidade de responder a uma implicagdo do campo médico e suas tecnologias. Dessa
forma, submetem-se duas areas de naturezas diferentes, cada qual com suas idiossincrasias, a uma
I6gica comum, o que, fatalmente, traz dificuldades a produgao cientifica das ciéncias humanas dentro
dos preceitos éticos estabelecidos.

Além de normatizar requisitos e processos que devem ser seguidos pelos pesquisadores, a
Resolugcao também discorre acerca de aspectos referentes a constituicao e funcionamento dos Comités
de Etica em pesquisa (CEP) que, por sua vez, trata-se de um “colegiado interdisciplinar e independente
[...] que deve existir nas instituicGes que realizam pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil"
(BRASIL, 2002). Eles se encontram subordinados @ CONEP (Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa),
vinculados ao Ministério da Saude e exercem um papel consultivo, isto é emitem seu parecer, aprovando
ou nao uma pesquisa, de acordo com sua adequagao aos padroes presentes na resolugao. Segundo o
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2002, p.11), o CEP tem como missao “defender os interesses dos
sujeitos da pesquisa em sua integridade e dignidade e [...] contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro de padroes éticos”, além disso, mais que regular, o CEP deve desempenhar um papel educativo,
assegurando “a formacao continuada dos pesquisadores e da instituicao”, promovendo a “discussao
dos aspectos éticos das pesquisas [...]. Dessa forma, deve promover atividades, tais como seminarios,
palestras, jornadas, cursos e estudos de protocolos de pesquisa”.

Conforme relata Thomanik (2008, p. 397), um dos pontos criticos em relagao aos CEPs diz respeito
ao desempenho de seu papel educativo. A partir de sua experiéncia pessoal e de colegas de diferentes
instituicdes, tem-se avaliado que sua atuagao tem sido voltada "muito mais para a verificacao siste-
matica do cumprimento de exigéncias burocraticas do que para a discussao de aspectos éticos ou
morais dos procedimentos” propostos.

Embora muitos impasses se apresentem como desdobramentos da Resolugao referente as pesqui-
sas em ciéncias humanas, tal fato nao implica em uma negagao, subestimacao ou ndo reconhecimento
da necessidade de uma regulamentacao cientifica e controle ético pelos pesquisadores de ciéncias
humanas, mas sim na compreensao de que é preciso um documento mais adequado e pertinente a

4 O cddigo de Nuremberg, criado em 1947, representa um marco na regulamentagao e controle ético na pesquisa envolvendo
seres humanos. E resultado das atrocidades praticadas durante a Sequnda Guerra Mundial em nome da ciéncia e sua finalida-
de era "coibir toda forma de abuso e crueldade, toda finalidade politica ou eugénica, preservando os interesses da pessoa sobre
os da ciéncia” (POLIT e HUNGLER apud PADILHA et al, 2005).

ISSN: 1809-9475 | e-ISSN: 1982-1816 p 49


http://www.cioms.ch/

Etica e Investigacao Cientifica: do Exdrdio ao Desenvolvimento aplicado na Pesquisa com Criancas

area. Esse fato foi explicitamente reconhecido na Resolugao 466/2012 do Conselho Nacional de Salde,
que atualizou a resolugao 196/96 e na qual se pode ler em seu artigo XII1.3: "As especificidades éticas
das pesquisas nas ciéncias sociais e humanas e de outras que se utilizam de metodologias préprias
dessas areas serao contempladas em resolugao complementar, dadas suas particularidades”.

Assim, ao longo do ano de 2015, por iniciativa de varias Associacdes de Pesquisa na Area de Ciéncias
Humanas, reunidas no Forum de Associagoes de Ciéncias Humanas, Sociais e Sociais Aplicadas, foram
recolhidas sugestdes da comunidade académicas que resultaram em uma nova diretriz, especifica para
as pesquisas em ciéncias humanas, a resolugao 510/2016, que altera, entre outras coisas, termos por
meio dos quais sao estabelecidas as relagdes entre os pesquisadores e os participantes da pesquisa.

3 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A Resolugao 519/16 entende, a exemplo das anteriores, que a concordancia dos sujeitos em
participar de uma pesquisa deve ser claramente explicitada. Nesse sentido, propoe o Consentimento
Livre e Esclarecido como “anuéncia do participante da pesquisa ou de seu representante legal, livre
de simulagao, fraude, erro ou intimidagao, apds esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, sua
justificativa, seus objetivos, métodos, potenciais beneficios e riscos” e por sua aceitagao nao apenas
nacional, mas internacional, o TCLE assim definido é entendido como um documento essencial para
uma conduta ética, representando respeito a autonomia do sujeito.

No entanto, se limitado a isso, o TCLE e a exigéncia de sua obtengao formal, também se apre-
sentam como impasses para as pesquisas na area de ciéncias humanas. Nessas condig¢oes, Duarte
(2011) o entende como totalmente despropositado na aplicagao em pesquisas nao experimentais e/
ou interventivas, uma vez que, para a antropologia, por exemplo, que encontra seus sujeitos em situ-
acao “"dominadas, minoritarias, carentes ou marginais”, o termo pode tornar a pesquisa inviavel. Em
sujeitos que se encontram em situagoes ilegais, de corrupgao, clandestinas e até culturalmente dispar
(como populagao rural, indigena e analfabeta), a exigéncia da assinatura de um documento se torna
problematica e assim, a pesquisa perde sua viabilidade.

Reconhecendo isso, aresolugao 519/16 avancga ao definir formas diversas, por meio das quais se
podem dar a comunicagao entre pesquisadores e sujeitos da pesquisa, tanto para esclarecé-los quanto
para obter seu consentimento. “Esclarecimento” é entao definido nos seguintes termos:

processo de apresentacao clara e acessivel da natureza da pesquisa, sua justificativa, seus objetivos, métodos,
potenciais beneficios e riscos, concebido na medida da compreenséao do participante, a partir de suas caracte-
risticas individuais, sociais, econdmicas e culturais, e em razao das abordagens metodoldgicas aplicadas. Todos
esses elementos determinam se o esclarecimento dar-se-a por documento escrito, por imagem ou de forma
oral, registrada ou sem registro.

Além disso, admite a possiblidade, devidamente justificada, de se dispensar a exigéncia de TCLE,
quando os resultados da pesquisa forem suscetiveis de contaminagao ao serem anunciados seus ob-
jetivos ou quando a obtengao de consentimento exponha os sujeitos a riscos, estigmas ou quaisquer
formas de discriminagao. No entanto, a alteragdo mais significativa, diante dos objetivos do presente
artigo, é a que diferencia "Consentimento Livre e Esclarecido" de "Assentimento livre e esclarecido”,
este Ultimo relativo a pesquisas com criangas, como se vera a seguir.
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4 PESQUISA COM CRIANGAS

Embora nao sejam tao recentes as discussdes consequentes das regulagoes éticas em pesqui-
sas, ha muito a se desenvolver e discutir em relacdo a pesquisa com criangas. E preciso, também, que
algumas consideragoes sejam feitas: é necessario que o referencial tedrico utilizado a compreenda a
partir de um estatuto de sujeito ativo, isto & como "ator social e como produtora de cultura e de signifi-
cados" (MULLER e HASSEN, 2009), quando se fala em pesquisa na area de ciéncias humanas e sociais.
Ja a area da saude que, majoritariamente, concebe a crianga a partir da ideia de "um ser incapaz para
discernir, dadas suas limitagdes de compreensao” (SIGAUD et al., 2009), tem o processo de garantia de
voluntariedade previsto na Resolugao 196/96, transformado em requisito particularmente problema-
tico. Nao se pretende discutir o nivel de procedéncia das deliberagoes infantis, mas seu entendimento
como sujeito de voz ativa.

A perspectiva sobre a infancia e seus sujeitos como atores sociais esta presente na maioria
dos artigos utilizados na revisao bibliografica, entretanto, tal posicionamento é problematizado e se
questiona se, de fato, essa ideia se efetiva nas praticas de pesquisa, uma vez que ainda hoje algumas
teorias associam a infancia a uma fase de imaturidade e irracionalidade (MULLER e HASSEN, 2009) e
dai o porqué de Miller e Hassen (2009) a entenderem como um “fenémeno hibrido", constituindo-se,
entao, um paradoxo do mundo contemporaneo. O entendimento de infancia e seus sujeitos sofreu uma
série de modificagdes ao longo do tempo (ARIES, 1978). A crianga como sujeito da histéria e cultura é
uma concepgao em processo (KRAMER, 2002, p.43)

Muitos autores, ao trabalhar com criangas e infancia, trazem em seus discursos o modo como
sua concepg¢ao foi construida historicamente e, sem excegao, entendem a infancia como um fenémeno
préprio de um campo multidisciplinar, embora o desenvolvimento dos estudos tenha se dado princi-
palmente no campo da Psicologia e Pedagogia. (MULLER e HASSEN, 2009)

Qvortrup (2010) e Kramer (2002) trazem um aspecto importante sobre a necessidade de protecao,
ainda que se entenda a crianga como sujeito de voz e produtora de cultura. Embora seja imprescindivel
uma série de mecanismos de protecao como descreverei mais adiante, é preciso cuidado para nao se
entender que, por haver uma demanda de cuidado, seja necessario deixa-las a margem, fora da sociedade.

5 PROCEDIMENTOS: TECNICAS E CUIDADOS ETICOS

A maioria dos autores consultados entende que é essencial para o pesquisador uma conduta
que garanta a participagao voluntaria das criangas na pesquisa, embora nem sempre tenha sido as-
sim. Sigaud et al. (2009) relatam que, até o inicio do século XX, muitas criangas eram envolvidas em
processos de pesquisa sem que qualquer tipo de conduta ética fosse adotada, justificando, muitas
vezes, que a escolha dos sujeitos se dava “dado o alto custo dos animais" (KIPPER e GOLDIM apud
SIGAUD et al., 2009, p. 1343). Quando tais condutas vieram a tona, muitos paises passaram a impedir
a realizacao de pesquisas com criangas.

Um ponto extremamente sensivel é a discussao a respeito da capacidade de compreensao e

decisao de uma crianga ao optar em participar de uma pesquisa. Encontramos no corpo textual da
Resolucado 510/2016 a seguinte definicao de “"Assentimento Livre e Esclarecido™
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Anuéncia do participante da pesquisa — crianga, adolescente ou individuos impedidos de forma temporaria
ou nao de consentir, na medida de sua compreensao e respeitadas suas singularidades, apds esclarecimento
sobre a natureza da pesquisa, justificativa, objetivos, métodos, potenciais beneficios e riscos. A obtenc¢ao do
assentimento nao elimina a necessidade do consentimento do responsavel.

Assim, fica entendido que, embora os responsaveis legais possam consentir a respeito da par-
ticipacao de seus tutelados na pesquisa, é imprescindivel que o préprio sujeito seja informado sobre
todos os aspectos do trabalho de acordo com sua capacidade de entendimento, isto €, “o processo do
consentimento informado demanda envolvimento mais ativos desses sujeitos, com vistas a expres-
sar seu desejo fidedigno e nao se restringe a manifestagdo do responsavel" (SIGAUD et al., 2009). Tal
entendimento estd em consonancia com a concepgao da crianga como sujeito de direitos e também
como sujeito que deve ser protegido, conforme estabelecido pelo Estatuto da Crianga e Adolescente.

Contudo, a disponibilidade da informacao nao implica, obrigatoriamente, em um consentimento
esclarecido. Sigaud et al. (2009) compreendem o consentimento como algo “baseado na capacidade
da pessoa de receber informagcdes e atribuir-lhes significado” e, embora os termos devam ser inteligi-
veis pelo sujeito participante, encontramos seu texto determinado por um grupo social composto de
agentes que possuem dominio da norma culta, capacidade de razao abstrata e formagao académica
avancada, gerando disparidades e a nao inteligibilidade entre aqueles que produzem o que se quer fazer
entender e aqueles que devem compreender o que é dito. Como corolario, os estudos empiricos, como
os de Miranda et al. (2009) e Biondo-Simdes et al. (2007), demonstram que ha uma incompatibilidade
entre a proposta original do termo, em 1996, e seus efeitos praticos, pois até mesmo adultos podem ser
induzidos ao consentimento sem que haja pleno controle e entendimento acerca de sua deliberagao.

Pode se entender, entao, de acordo com Sigaud et al. (2009), que respeitar os principios éticos em
pesquisas envolvendo criangas significa disponibilizar as informag6es em uma linguagem acessivel,
respeitando sua expressao de vontade e individualidade, além do consentimento do responsavel e uma
estratégia de abordagem que considere, ininterruptamente, suas necessidades e particularidades. Sendo
assim, ha um avanco claro nos termos estabelecidos pela resolugdao 510/2016, ndo apenas para as
ciéncias humanas, mas para a pesquisa quando ha a implicagao e comprometimento de criangas. Um
conhecimento prévio a respeito do desenvolvimento infantil e cognitivo também se mostra importante,
para que sejam evitados danos a crianca (NEIVA-SILVA et al, 2006), uma vez que as diferentes idades
e niveis cognitivos exigem diferentes procedimentos.

E fundamental que, no primeiro contato, se construa vinculo e confianga entre a crianga e o pes-
quisador (NEIVA-SILVA et al., 2005). O pesquisador deve adotar “atitudes de empatia, autenticidade e
congruéncia [...] precisa esforgar-se para transmitir a crianga sua real intengdo e manifestar sua grati-
dao, explicitamente, ao final do procedimento”, ademais, é preciso muita atengao para evitar qualquer
tipo de coergao, uma vez que “o adulto frente a crianga é percebido como mais poderoso [...] ele deve
evitar reproduzir comportamentos que podem caracterizar dominagao e adotar meios de favorecer
a livre expressao da vontade infantil, criando condigbes atraentes que estimulem sua participagao e
minimizem desconforto, tais como abordar a crianga em seu ambiente, na presenga de pessoas de sua
confianga e oferecendo claramente a possibilidade de recusa”. (SIGAUD et al., 2009, p. 1344)

Os autores recomendam que a coleta de dados seja realizada em um ambiente familiar a crian-
¢a, registrando que a disponibilidade de brinquedos pode facilitar o processo além de funcionar
como procedimento técnico. A brincadeira como metodologia é entendida como “pré-requisito para
o desenvolvimento saudavel" e maneira de “elaborar o momento especifico que vive", isto &, "meio de
comunicacgao que ela possui para expressar seus sentimentos, suas ansiedades e suas frustragoes"
(LEMOS et al., 2009) constituindo entao, uma excelente forma de ajudar a entender o que pensam e
possibilitar o acesso a esse conteudo.
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Outro aspecto relevante também se apresenta quando se discute a questao da confidencialidade/
autoria trazida por Neiva-Silva et al. (2006) e Kramer (2002) na pesquisa com criangas. Fica claro a partir
de todos os procedimentos éticos documentados e sugeridos que a concepc¢ao de infancia adotada a
entende como sujeito de direitos e, portanto, detentora de uma identidade. Mesmo tendo seu anonimato
e confidencialidade das informagdes garantidos por uma obrigagao legal, a decisado de identifica-la
mediante autorizagao do responsavel, entendimento préprio e posterior anuéncia, € um aspecto a ser
pensado. Sigaud et al. (2009) entendem que a crianga se sente valorizada ao aceitar participar de uma
pesquisa e ter seu nome real publicado, uma forma de reconhecimento de sua participagao e incentivo
a autonomia. Entretanto, é preciso ponderar primeiramente sobre sua protegao e futuras repercussoes.

Neiva-Silva et al. (2006) discutem o dilema da confidencialidade a partir de criangas e adolescentes
em situacao de risco. Além da dificuldade que se apresenta, muitas vezes, para se conseguir o Termo
de consentimento livre e esclarecido, o principal fator que emerge é o que fazer com informagdes que
apontam para um alto nivel de risco ou sofrimento desses sujeitos. Mesmo que o sigilo seja garantido,
a protecao integral se coloca em primeiro lugar e, assim, “a quebra da confidencialidade é admitida
eticamente” (NEIVA-SILVA et al., 2006).

6 CONSIDERAGOES FINAIS

Ainda que se trate de uma recomendacao, as Resolugoes do CNS acerca da pesquisa envolven-
do seres humanos vém sendo cada vez mais requerida por agentes externos e relevantes a produgao
cientifica. E conveniente que se observe que a finalidade desses mecanismos postos em cédigos, bem
como a Bioética, nao é reprimir nem limitar os estudos envolvendo seres humanos, mas um movimento
na tentativa de se construir uma conduta ética, protetiva e garantidora dos direitos e da dignidade hu-
mana. Embora seja possivel também concluir que os esforgos, nesse sentido, ndo tém sido plenamente
satisfatorios, exigindo reformulagoes continuas e diadlogos entre diferentes campos de saber e entre a
comunidade cientifica e a sociedade.

Segundo Neiva-Silva et al. (2006), é preciso que sejam discutidos e trazidos a cena os dilemas
e fragilidades que os profissionais enfrentam na busca de uma conduta ética: abertura critica e expo-
sicao deveriam figurar na ordem do dia. E preciso que os pesquisadores se sintam apoiados. As agdes
educativas previstas na Resolugao pelos CEP seriam uma excelente maneira de se divulgar, subsidiar
e também incentivar a produgao e desenvolvimento da ética.

De acordo com Araujo (2003), observar simplesmente as leis, normas, regulamentagdes e reco-
mendagdes nao implica na garantia de cumprimento da eticidade de uma pesquisa. Mais que seguir
procedimentos estabelecidos, é preciso um ato de "conscientizar-se" pelo pesquisador, examinando
as diferengas, nao homogeneizando os sujeitos e procedimentos e, principalmente, assentando em um
lugar de destaque o respeito a vida.
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