Carta Aberta de Resposta a “Carta da CONEP ao Grupo de Trabalho da Resolucdo sobre Etica
em Pesquisa nas Ciéncias Humanas e Sociais (CHS)”, de 28 de janeiro de 2015

N3o nos surpreendeu, infelizmente, a reacdo da CONEP a Minuta da Resolu¢do que dispse
sobre as normas relativas a ética em pesquisa aplicdveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e
Sociais que lhe fora submetida em dezembro de 2014 pelo Grupo de Trabalho (GT) de Ciéncias
Humanas e Sociais (CHS) encarregado da tarefa, dado o histdrico de suas relagbes com a
comunidade de CHS desde a constituicdo do Sistema CEP/CONEP e, particularmente, o carater
belicoso das discussées havidas no final do ano de 2014, tanto na CONEP quanto no ENCEP,
quando foi apresentada coletivamente a minuta. O entendimento estreito e a falta de
discernimento e sensibilidade para acolher o contelddo da minuta, aliados a forma arrogante e
auto-complacente como foi vazada a reacdo, por meio de uma mensagem eletrdnica, torna
mais amarga a decepcao com a impossibilidade de didlogo e o sufocamento da iniciativa.

Os trabalhos do GT se iniciaram em meados de 2013, com muitas reservas por parte das
associacoes cientificas das areas de CHS convidadas, em funcdo da gravidade das discordancias
da comunidade com relagdo a Res. 466/12 e ao Sistema CEP/CONEP. Apesar de terem mantido
seu objetivo primordial de ver criado outro sistema externo ao Ministério da Saude /CNS para
a avaliacdo da ética em pesquisa nas CHS, diversas associacbes aceitaram o convite, na
esperanca de que um didlogo frutuoso pudesse ser estabelecido com os colegas do Sistema e
que ele pudesse compreender e se adaptar as necessidades especificas das CHS. O fato de que
a redacao da Res. 466 tivesse respondido as intensas reclamagdes anteriores das CHS com um
aceno a uma resolucdo “complementar” ao final do seu texto, fazia supor um espinhoso
caminho no rumo de uma concordancia quanto as demandas especificas dessa comunidade.
Ainda assim, resolveram as associagées (e as especialistas convidadas) aceitar o desafio.

O trabalho de um ano e meio, conduzido com a participacao de representantes da CONEP e do
Ministério da Saude, foi extremamente cuidadoso e reflexivo, exigindo prodigios de
imaginagdo para combinar as necessidades de um campo muito amplo e diversificado (as
associagcles representadas no GT eram dezoito, que, além de cobrir subdreas distintas das
CHS, se reportavam também a numerosas outras que ali ndo tinham assento, mas com elas
conviviam, por exemplo, no Férum de Ciéncias Humanas, Sociais e Sociais Aplicadas ou no GT
para as Ciéncias Humanas e Sociais do CNPq) e para conciliar o carater fundamentalmente
biomédico e bioético da Resolucdo e do Sistema com as caracteristicas das demais areas.

Apesar de ndo se poder mais alimentar ilusdes sobre algum didlogo com o atual colegiado da
CONEP, imp0oe-se responder as “recomendac¢des” do documento, denunciar algumas de suas
falacias e lamentar o desconhecimento ou a ma-fé com que foram tratadas as propostas
constantes da Minuta.

Mais do que nunca, foi confirmada a ilegitimidade do Sistema MS/CNS/CONEP para controlar a
ética em pesquisa nas CHS. Se, antes, ja se podia questionar sua legitimidade formal, ao



estender seu monopdlio para além das questdes de saude que lhe competem pela legislacéo,
agora se pode questionar sua legitimidade substantiva, pela insisténcia em legislar sobre
aquilo que desconhece e pela impermeabilidade a um didlogo esclarecedor com os
representantes de outras dreas cientificas.

Este momento melancdlico é uma oportunidade para sublinhar, como ja o fez lvan da Costa
Marques, um dos signatdrios desta carta, o carater antiético da posicdo da CONEP, se
entendemos que a ética, em seu verdadeiro e mais amplo sentido, é a tomada em
consideracdo do outro, da alteridade que interpela nossas convic¢des e preconceitos. O
cardter antiético de um Sistema que se propGe defender a ética sempre esteve presente em
sua histdria, ao obrigar a se submeter aos principios e métodos biomédicos a ética prdpria das
pesquisas em CHS. Estas, que sempre se ocuparam de ética tanto quanto a “bio”-ética —
diferentemente do que insinua a carta —, passaram a ser tratadas como zona de colonizacdo de
um saber especifico (e muito estratégico) que teve a habilidade de se armar, antes dos demais,
do respaldo do aparelho de Estado.

1. O primeiro ponto levantado no documento da CONEP é relativo ao carater
“complementar” a que a nova resolucdo deveria se ater em relacdo a Res. 466 — e esse
é realmente um ponto critico.

O GT, ao enfrentar o desafio de tratar da especificidade das CHS em relagdo a uma
resolucdo profundamente estranha a seu cardter, optou por considerar que
“complementaridade” ndo poderia significar uma relacao vertical, de “subordinacao”
ou “suplementaridade”, mas significar, isto sim, uma paralela consideracdo das
especificidades dos dois grandes grupos de ciéncias. Desse modo, criou-se uma norma
especifica para o campo das CHS, entendendo a complementaridade numa posi¢do
igualitdaria e horizontal, como compete a sistemas que se propdem ser
“multidisciplinares”.

Essa ndo é — vé-se agora — a compreensao da CONEP, que prefere reforgar a
subordinagdo explicita das demais ciéncias ao seu estilo biomédico e bioético de
regular a ética em pesquisa.

E completamente despropositado lembrar, como faz o documento, que o objetivo da
resolucdo deva ser “fortalecer o Sistema CEP/CONEP, e ndo fomentar a criagdo de um
sistema paralelo de avaliagao”. A Minuta apresentada foi concebida como parte de um
Unico Sistema CEP/CONEP, sem nenhuma pretensdo de criar — nesse nivel — um
sistema paralelo externo. Acreditou o GT, porém, que esse Sistema pudesse ser
suficientemente inteligente e flexivel para abarcar com propriedade as diferengas
prevalecentes entre todas as ciéncias ali abarcadas, por meio de bifurca¢des por onde
as demandas especificas fossem contempladas.

Também é inteiramente despropositado e mesmo desleal sugerir que a Minuta do GT
pudesse estar renegando o principio do “respeito a dignidade do ser humano
participante de pesquisa”. Esse principio ndo foi inventado pela bioética nem pelas
resolucdes do CNS, e nem o Sistema CEP/CONEP deve ter o monopdlio sobre questio
tdo grave e tdo complexa. Acreditamos que as formas de exercitar esse respeito sdo
multiplas, dependendo das caracteristicas da pesquisa — e que a pior delas é a
expectativa de que o mero preenchimento prévio de formuldrios online e TCLEs
resolva os desafios de uma relagdo humana processual e densa (como é sempre a de
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uma pesquisa em CHS). Faz parte do principio do respeito levar em conta as condi¢des
reais em que a relacdo de pesquisa se da e ndo projetar ingénua ou maliciosamente as
condicdes de um tipo de pesquisa para as de outro tipo de pesquisa. Esse foi o
entendimento que levou o GT as formulas privilegiadas na Minuta.

Os artigos 34 e 35 da Minuta, relativos a composicdo da CONEP e a instauracdo de um
GT de acompanhamento da implantagdo da nova regulamentagdo com participagdo
das associa¢Oes cientificas, buscam sensibilizar a Comissdo para a necessidade de
abertura institucional para as CHS. Ndao ha nenhum problema em uma Resolucao
posterior do Conselho Nacional de Saude, como seria a Resolucdo de ética em
pesquisa nas CHS, alterar norma anterior do mesmo drgao que define a composicdo da
CONEP. A representacdo plural de pesquisadores e areas do saber é essencial para
uma andlise ética adequada no campo da pesquisa em geral e especialmente na
pesquisa em CHS.

N3o basta uma nova norma; é necessaria uma diversa composi¢do da CONEP. Uma
Resolugdo nova compreendida por um colegiado majoritariamente biomédico nao
promovera, com certeza, uma interpretacdo adequada dos dispositivos do novo ato
normativo. Se o intuito do Sistema sempre foi o de abarcar a ética nos diversos
campos do saber, nada de mais justo que o fizesse de modo democrdético e igualitario,
sem precedéncia hierarquica e predominio numérico por parte de cada um dos dois
grandes grupos de saberes.

Assim, agiu o GT na compreensdo de que o arcaboucgo regulamentar do Sistema nao é
eterno nem impossivel de ser questionado enquanto tal. E importante ressaltar
inclusive, nesse sentido, a previsdo de revisdo periddica das regulacdoes do Sistema,
como se viu na transicdo entre a Res. 196/96 e a 466/12. Os pesquisadores das CHS
nao se sentem obrigados a manifestar qualquer tipo de reveréncia religiosa a Res. 466
—tdo falivel e incompleta quanto qualquer outro tipo de instituicdo humana.

A insisténcia obtusa em manter a maioria e a hegemonia do Sistema exclusivamente
nas maos de representantes das ideologias biomédica e bioética apenas revela tratar-
se de um projeto de preservagao de poder politico, mais do que de preserva¢do dos
interesses dos participantes das pesquisas com “seres humanos” em todas as ciéncias.
Ha um sofisma na afirmagdo de que seria “incoerente propor que 50% da composi¢do
da Conep sejam de membros da area de CHS, quando h3a expectativa de que maioria
dos estudos desta area ndo se enquadre futuramente no que se chamara de ‘pesquisa
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de risco elevado’. A atividade do colegiado da CONEP ndo é apenas a de examinar os
processos de risco elevado. Muito mais do que isso, trata-se de uma instancia
permanente de regulacdo e controle — tal como se verifica agora, com o veto a pontos
fundamentais da Minuta de uma resolu¢do que ela mesma encomendou ao GT. E é ai
que radicava a reivindica¢do do GT, coerente e justa.

Quanto a alegacdo de que a CONEP tem membros com formacdo e atuagcdo em CHS e
outros com formacgdo na area de Ciéncias Biomédicas, mas com pds-graduagao em CHS
(esses que o documento considera em outro tdpico que “representam a area de CHS”),
trata-se certamente de uma imprecisdao interesseira: na verdade, dos 35 membros
atuais da CONEP (titulares e suplentes), apenas quatro parecem ndo ser ligados

académica ou profissionalmente a saude; trés outros, de formagdo ndo biomédica, sdo



pds-graduados em medicina social ou saldde coletiva. Pelas regras da Res. 446/2012,
pelo menos quinze dos membros devem ser escolhidos por terem se destacado em
sua vida profissional no campo da ética na pesquisa e na saude, e pelo menos oito
devem representar o CNS. Eis o que chamam de uma composi¢cao multidisciplinar,
equilibrada e democrética!

A questdo ndo é porém apenas de niumeros e proporcdes. Trata-se de considerar que a
mera presenga entre os membros da CONEP ou de CEPs em geral de profissionais
formados em dreas nao médicas ou bioéticas ndo significa que eles sejam
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representantes ou representativos das CHS. O bindmio “ética em pesquisa” repousa
tanto na “ética” quanto na “pesquisa” — e quem entende da forma como se realiza
uma pesquisa sdo os pesquisadores de cada ciéncia, ndo os especialistas de outras
ciéncias. A comunidade de CHS considera altamente inconveniente que a regulacdo da
ética em pesquisa passe a ser atribuida a especialistas gerais em ética (na verdade, em
bioética, que é a ideologia do Sistema, com pretensdes universais) que ndo tenham
formacdo e competéncia em pesquisa. O bindmio deve ser preservado e nao
desqualificado por uma atitude corporativa que visa o fortalecimento politico-
burocratico, e ndo ético, do Sistema.

O pior que poderia acontecer a todo o Sistema e a toda a avaliacdo séria de ética em
pesquisa seria que ele viesse a se tornar um reflgio para personagens sem
qualificacdo académica reconhecida interessados em garantir uma posicdao mais facil
no sistema universitario ou institucional. Uma coisa é a bioética como sistema de saber
e reflexdo filosdfica, uma importante vitéria da biomedicina ao decidir refletir e impor
limites a sua prdpria intervencdo nas condi¢des de cada vida humana. Outra coisa é a
diluicdo de algumas versdes desse saber para uso especifico na tarefa de avaliacao
universal da ética em pesquisa — e sobretudo da ética nas CHS, externas a sua seara.
Na organizagdo dos CEPs hd apenas uma exigéncia formal de que pelo menos 50% dos
membros sejam pesquisadores, sem que se explicite como essa porcentagem deve se
distribuir entre as especialidades componentes. Alids, ndo se sabe sequer como é
indicada inicialmente a maioria dos membros dos CEPs — apenas como sdo
substituidos.

E ainda um evidente sinal do desrespeito as CHS a incompreensivel referéncia a
convocagdo para um novo GT ad hoc de pessoas “com aptiddo na area de CHS” (usada
no item b das Consideragdes Finais). Os colegas biomédicos aceitariam convocar
representantes “com aptiddo em ciéncias da saude”?

A questdo da representagdo popular nos Conselhos de Estado é outra: trata-se ai de
incluir em determinadas instancias de deliberagdo representantes leigos de outras
instancias da sociedade civil, o que certamente pode enriquecer as discussdes e o
escopo da atividade de alguns desses érgdos. Nao se confunde, porém com a
qualificacdo especifica para a deliberagao sobre os rumos da avaliagdo da ética em
pesquisa. A “capacita¢cdo” de que trata a Norma Operacional 01/2013 tende a consistir
em uma exposicdo aos preceitos da bioética, em geral nada adequados, fora
generalidades difusas, a pesquisa em CHS. Com isso, tende a se produzir em todos
esses colegiados uma influéncia da hegemonia biomédica e bioética, que pode afetar
inclusive supostos representantes das CHS.



A reacdo negativa do colegiado da CONEP a previsdo de uma aprovacdo do “formulario
proprio para inscricdo dos protocolos” da drea de CHS prévia a entrada em vigor da
nova resolucdo é incompreensivel. Como se poderia esperar que pudesse funcionar
um Sistema baseado no formato atual da Plataforma Brasil com a existéncia de novas
regras, especificas das CHS? A previsado, que poderia evidentemente estar expressa de
outra forma regulamentar, visava apenas evitar que, passado o longo esforco de
aprovacdo da regulamentacdo, se esquecesse de adequar os formuldrios da
Plataforma e as Normas Operacionais — produzindo um desastre ainda maior do que o
gue tém vivido os pesquisadores de CHS nas duas ultimas décadas. Além do mais, a
Minuta foi concebida intimamente ligada a um determinado tipo de formulario, ja
amplamente delineado, diferente do atualmente existente na Plataforma e mais
propicio ao bom acompanhamento dos projetos.

A CONEP declara haver, no GT, “predominancia de pesquisadores que, a despeito de
serem ilustres e reconhecidos cientificamente por seus pares no meio académico, (...)
tém pouca experiéncia com andlise ética no Sistema CEP/Conep ou (...) ndo utilizam o
Sistema para a realizagdo dos seus trabalhos cientificos” — o que é extremamente
tendencioso e despropositado.

N3o ha pesquisador em CHS, ilustre ou ndo, que ndo tenha experiéncia da Resolugdo,
do Sistema e da Plataforma, mesmo que ndo esteja nela pessoalmente inscrito. Temos
alunos e orientandos; temos os autores das monografias, dissertacbes e teses que
examinamos; temos colegas e temos a leitura de uma bibliografia critica que cresce —
tudo e todos dando testemunho das mais patéticas experiéncias com o Sistema; que,
para as CHS, funciona como uma instancia burocrdtica e policialesca, autoritaria e
impertinente.

A legitimidade do Sistema entre os pesquisadores de CHS é infima — seja pelo
rebarbativo espirito biomédico e bioético que a ele sempre presidiu, seja pelo
autoritarismo com que nos é imposto, que resulta nos inumeros relatos de
sofrimentos sem fim causados pela sujeicdo ao Sistema, nas eventuais tentativas de
fazer avaliar um projeto de CHS em colegiados que desconhecem seu sentido e
método. A sentenca da CONEP revela, além do mais, a pressuposicdo falaciosa e
insultuosa de que ndo existe ética em pesquisa — nem pratica, nem reflexiva — fora de
sua instituicdo e de suas regulamentag¢des. Sua ambicdo é a de constituir uma redoma
auto sustentada, autocomplacente e auto reprodutiva, incapaz de dialogar com o
exterior, uma vez que se comunica apenas através de seus proprios preceitos,
preconceitos e regras.

A multiplicidade das experiéncias académicas dos membros que estiveram em contato
no GT que ora encerra suas atividades foi provavelmente a melhor dimensdo do
trabalho desenvolvido ao longo de 18 meses. Uma prdatica de verdadeira troca entre
diferencas; com o intuito de abrir a discussdo, e ndo de fecha-la.

A tipificacdo e gradacdo de risco das pesquisas envolvendo seres humanos foi
atribuida pela CONEP a um GT especifico, mas é o nucleo de qualquer regulamentacgao
de ética em pesquisa. Como poderia o GT de CHS escapar de discutir minuciosamente



esse topico, propondo uma arquitetura que fosse a mais consentdnea com as praticas
de sua area?

O chamado pareamento entre os modelos concebidos pelos dois GTs foi tentado sem
sucesso. Dada a enorme discrepancia entre eles, seria pouquissimo provavel que se
conseguisse chegar a um Unico padrao — mesmo que fosse continuado (como sugere o
documento) tal esforco. Nossa intencdo foi a de fazer ver que a nogdo de risco, as
formas de sua ocorréncia, as possibilidades de previsdo e de evitacdo, as condi¢cées em
que se poderia associa-los a uma avaliacdo prévia razodvel sdo muito distintas das que
prevalecem nas ciéncias biomédicas, modelo do Sistema.

O mais incbmodo em todo esse processo é exatamente a total incapacidade do
colegiado da CONEP em perceber que as diferencas dos procedimentos entre as
ciéncias biomédicas e as CHS sdao profundas — o que teria necessariamente que se
refletir na regulamentacdo. E o ponto em que se manifesta, em toda sua pujanca, a
arrogancia do Sistema: total incapacidade em reconhecer seu desconhecimento do
gue possa ser uma pesquisa (e a conseqilente relagdo com os participantes) em
linguistica, histdria oral ou sociologia da religido, e total perseveranca na intencdo de
subordina-las aos esquemas da biofisica ou da gastroenterologia, por exemplo.

O item final do documento abarca diversos pontos mais formais. Surpreende que um
dos mais substantivos e graves de todo o processo la tenha sido incluido, como se
fosse de importancia menor: o da “ruptura entre a analise ética e cientifica” (6.8).

A especificidade das CHS, em relacdo a biomedicina, se deve ao fato de que prevalece
entre elas uma pluralidade de paradigmas, de referenciais tedricos e de correntes
metodoldgicas. A especificidade da biomedicina, em relacdo as CHS, é a de que
obedece a um principio universalista razoavelmente homogéneo de acesso empirico a
uma realidade fisica pensada como externa a significacdo humana. As CHS operam por
meio de interpreta¢des da experiéncia humana, de construgdo de significados, em
suas manifestagdes sociais, culturais, histdricas e psicoldgicas. Encontram-se ai os
fendbmenos da linguagem, da interagdo e da troca social, da temporalidade e da
memoria, da espacialidade e do desenvolvimento, das formas de reprodugao fisica e
social, da vida psiquica e da interioridade, dos meios de expressdo simbdlica e cultural.
Por se tratar, em todos os casos, de fen6menos que dependem das condigdes
simbdlicas universais da humanidade e das propriedades psicossociais especificas dos
diferentes agrupamentos humanos, ndo podem ser conhecidas por métodos fisicos,
padronizados em protocolos minuciosos e estdveis. O participante de uma pesquisa
em CHS ndo é um “usuario”, mas sim um interlocutor.

A diversidade das posicOes epistemoldgicas e metodoldgicas operante nas CHS ndo
autoriza juizos inequivocos sobre o que seja “competéncia cientifica”. Dependendo do
paradigma em ac¢do, em cada disciplina ou corrente analitica, esses juizos podem
variar grandemente, podendo ser motivo de conflitos epistemolégicos marcantes —
pelo que convém que esses processos sejam avaliados por quem dispde dos
instrumentos criticos adequados para tal juizo. Nas CHS ndo existe “estudo futil” —
controversos certamente podem existir; mas nunca futeis a priori.

Essa é a motivagdo para o principio essencial de dissociagdo entre a avalia¢do cientifica
e a avaliacdo da ética em pesquisa. A experiéncia de vinte anos de desentendimento



dos projetos de CHS nos CEPs forcou uma consciéncia muito viva, nevralgica, desse
ponto. O que deve estar em jogo no Sistema é a defesa dos direitos dos participantes e
ndo o estabelecimento de uma policia epistemolégica, sempre capaz de graves erros.
Nao é descabido lembrar aqui que, em qualquer ciéncia, os grandes avan¢os no
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conhecimento nao sdo dados pela ciéncia “normal”, mas, ao contrario, por iniciativas
criativas e inovadoras.

Chega a ser constrangedor ver a CONEP evocar a “necessdria e salutar visdo
multidisciplinar” no item 6.9 do documento, a propdsito da previsdo na Minuta do
estimulo a criacdo de CEPs voltados para as CHS. A mais necessaria e salutar visao
multidisciplinar de que ela poderia ter dado testemunho teria sido o esforco em
compreender as razes que levaram o GT de CHS a formular a Minuta da forma como
o fez. De que multidisciplinaridade se pode falar num contexto hegemodnico e
autoritario — em que algumas disciplinas se pensam como "mais competentes" do que
outras?

De qualquer forma a proposta constante da Minuta nem sequer se pretendia
revolucionaria, apenas buscou aprofundar um processo que ja se encontra em curso,
com aparente sucesso, clamando por uma discussao ética que faca sentido para suas
pesquisas. O leque das CHS é suficientemente amplo para garantir uma intensa
multidisciplinaridade externa a hegemonia biomédica e bioética. S3o cerca de
quarenta as areas congregadas no Forum das Ciéncias Humanas, Sociais e Sociais
Aplicadas — e, dada a variedade de paradigmas cientificos e estratégias metodoldgicas
ali presentes, certamente muito mais diversificadas do que toda a biomedicina.

O ultimo ponto (6.10), também critico, é a exigéncia do Sistema de que se deve
“desenvolver o projeto conforme delineado”. Atenta-se assim contra um ponto de
grande diferenca entre as CHS e as biomédicas: as pesquisas em CHS se definem muito
frequentemente em processo, mais do que por declaragdes projetivas prévias; a
previsdao dos riscos, inclusive, sendo apenas possivel em seus delineamentos mais
genéricos e superficiais. A ponderacdo dos procedimentos heuristicos depende
fortemente das disposi¢cGes e caracteristicas dos participantes in loco; delimitando
grandes margens de possibilidade, mais do que procedimentos minuciosamente
previstos a priori. O carater dialogal e processual das pesquisas enseja que a maior
parte dos desafios éticos nessa area surja ao longo da interagdo com os participantes,
quando nao claramente a posteriori, no momento das publicagdes ou da divulgagdo
dos resultados para os participantes ou para sua comunidade.

Isso ndo significa evidentemente que seja possivel mudar de projeto inteiramente,
mas a condugdo interna do projeto toma rumos imprevisiveis com freqiiéncia — o que
costuma ser considerado um bom sinal, de criatividade, sensibilidade e abertura a
alteridade pesquisada. As mudancgas a serem informadas a algum sistema de avaliagao
deveriam ser apenas, nesse sentido, aquelas que pudessem impor novas modalidades
ou possibilidades de risco aos participantes — o que ja estaria pressuposto nas demais
provisdes da Minuta.

E por tudo isso, que, como membros do GT, especialistas convidados e representantes
de associages cientificas, por mais cansados e decepcionados que estejamos do
processo de negociagao mantido com a CONEP, nos dispomos a manter a boa luta e



instamos nossas AssociacOes a prosseguir em defesa de seus principios, ja muitas
vezes enunciados e argumentados, em todos os outros foros pertinentes da vida
publica nacional.

A Minuta ora rejeitada em seus delineamentos essenciais pela CONEP, e que decorre
de demanda do CNS corporificada no item XllI-3 da Res. 466/2012 relativo as
especificidades da ética em pesquisa nas CHS, continuard sendo mantida como
resultado do longo e consciencioso trabalho do GT, cuja atividade custou, ao longo de
um ano e meio, consideravel esforco de tantos profissionais dedicados a causa publica
e enormes recursos do erario nacional.
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