etnogrifica « fevereiro de 2017 « 21 (1): 75-95

A regulacao ética da investigacio
e os desafios postos as praticas
etnogréficas

Marta Roriz e Cristina Padez

Face a crescente tendéncia de institucionalizagdo de mecanismos de regulacio ética
da investigacdo com sujeitos humanos, discute-se com este artigo os impactos que
a regulacio prospetiva dos projetos de investigacdo tem tido nas ciéncias sociais
e, mais concretamente, os desafios que tem colocado a investigacao etnogréfica.
A partir de uma revisao histérica, quer da origem da regulacao ética da investiga-
¢do quer da prépria antropologia, analisa-se o que se constitui como ética na pra-
tica etnografica, salientando as incomensurabilidades que este tipo de investigagido
tem encontrado nos modelos de regulacio fundados na ética biomédica. Através
de nogdes como a nocio de risco ou da primazia do principio de consentimento
informado, ilustra-se como é mobilizado um entendimento da investigacdo com
humanos que ¢ redutor para a investigacao social, qualitativa e etnogréfica, subs-
tancialmente diferente da investigacdo das ciéncias exatas ou da experimentagio
clinica.
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Research ethics regulations and its pitfalls for ethnographic prac-
tices + Given the growing tendency of institutionalizing regulatory ethical
procedures for research with human subjects, this article discusses the impacts
of prospective research in the social sciences, and in particular in ethnographic
research. Departing from a historic revision both of research regulation and of
anthropology, we analyze what constitutes ethics in ethnographic practice, high-
lighting the incommensurability that this type of research has been facing in bio-
medical-based regulation models. Through notions such as risk and the primacy
of informed consent we illustrate how the understanding of research with human
subjects being mobilized is a reducing one when looked from the angle of social,
qualitative or ethnographic research, which is substantially different from research
in exact sciences or clinical experimentation.
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INTRODUCAO

Nos dltimos anos tem-se assistido a uma proliferacio de diferentes deba-
tes sobre ética, tal é a explosao discursiva em torno do tema. Hoje em dia ¢
comum ouvir-se falar da ética em todas as dimensées da sociedade. Desde as
grandes questdes da bioética presentes no espago publico, especialmente as
questdes postas pelos desenvolvimentos tecnoldgicos, ao meio empresarial, no
qual se ouve falar da responsabilidade social e da corporate ethics e ainda no
espaco econémico, onde sdo comuns os apelos aos produtos e consumo éticos.
Na antropologia, esta discursividade, por certos contdgios e mesmo por obriga-
¢do, ndo ¢é excecao. Fala-se da ethical turn na disciplina, tal tem sido a produgao
de conhecimento em torno do tema, assim como dos debates acerca do que se
constitui como ética na investigagio social face a crescente regulacio da inves-
tigagdo ja em marcha em diferentes paises.

Este artigo pretende oferecer, por um lado, uma revisao sobre a regulagao
da investigacdo em contextos como os Estados Unidos da América (EUA) e o
Reino Unido, focando a institucionalizacdo dos procedimentos de revisao e
regulagio ética da investigacdo ja em pratica em diferentes paises, com consti-
tuigdo de 6rgaos para esse fim, e, por outro lado, fazer uma revisao aos debates
em torno da ética na pratica etnografica e na investigagio social, focando em
particular os problemas e incomensurabilidades que o modelo atual de regula-
¢do da investigacdo tem colocado & pratica etnogréfica.'

No que diz respeito a regulacdo ética da investigagdo, ha hoje uma diversi-
dade de abordagens que difere de acordo com os contextos nacionais (Bartlett
2008). Ha paises, como os EUA, o Reino Unido e ainda o Brasil, onde os insti-
tutional research boards (IRB) ou os research ethics committees (REC) e os comités
de ética em pesquisa (CEP) — corpos cujo objetivo ¢é avaliar a adequacao ética
dos projetos de investigagio que envolvam sujeitos humanos — estao bem
estabelecidos e institucionalizados nas universidades, e ha paises onde esta
regulacdo e 6rgios sé existem para a investigagdo biomédica, como ¢ o caso
de vérios paises europeus, como Portugal, Espanha, Italia, Holanda, entre
tantos outros. Embora numa grande parte dos paises esta obrigagdo de sub-
missdo dos projetos de investigacdo a uma avaliagido ética seja inexistente,
ha fatores que poderdo alterar este cenario. Um deles é a tendéncia para a
investigagio ser cada vez mais financiada globalmente por instituicoes que
se reveem num modelo de regulagio; outro fator é, por exemplo, a tendéncia

1 Este artigo tem, em parte, origem numa pesquisa e num working paper apresentado no encontro
“Ethics and Methodological Pitfalls in Health Research” organizado pela European Sociological Asso-
ciation, mais concretamente a rede RN16 Sociology of Health and Illness, a 27 de agosto de 2014, em
Helsinquia. Foi ainda possivel escrevé-lo gragas ao apoio e financiamento da Fundacio para a Ciéncia
e a Tecnologia, através de uma bolsa de doutoramento, assim como ao apoio de uma bolsa de viagem
concedida pela European Sociological Association.
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para a harmonizacdo de politicas e praticas entre os diferentes contextos
nacionais dentro da Unido Europeia. Nesta medida, e face a esta tendéncia,
pretendemos com este artigo analisar as experiéncias dos contextos em que
a regulacdo da investigacio que envolve sujeitos humanos estd em prética,
focando em particular o impacto que a regulacio nestes moldes tem tido para
a investigagido das ciéncias sociais em geral, e para as praticas etnogréficas
mais concretamente. Nas proximas seccoes pretende-se, primeiro, fazer uma
breve incursido a origem da regulacio da investigagio, partindo da criacdo
do Cédigo de Nuremberga em 1947 até a atualidade da institucionalizagio
da revisdo prospetiva para todo o tipo de investigagdo que envolva sujeitos
humanos; e, segundo, focar em concreto os desafios que esta regulacao e revi-
sdo tem posto a investigacdo etnogrifica e como diferentes nocoes do que se
constitui como ética sio mobilizadas. Partindo de uma anélise as caracteris-
ticas e natureza da investigacio etnografica, oferece-se uma reflexdo acerca
da adequacgao da nocao de risco e do principio de consentimento informado,
pilares na base do modelo de regulacdo da investigacio, e do que estes podem
significar no trabalho etnografico.

A REGULACAO ETICA EM INVESTIGACAO:
DO CODIGO DE NUREMBERGA A REVISAO PROSPETIVA INSTITUCIONAL

Falar de principios éticos ou regulacdo ética da investigacao implica que falemos
na sua origem, o Cédigo de Nuremberga estabelecido em 1947. Este cédigo,
um conjunto de principios éticos para a experimentacdo humana criado na
sequéncia dos julgamentos de Nuremberga, ap6s a Segunda Guerra Mundial,
tornou-se o texto fundacional para os subsequentes acordos internacionais
sobre a investigacdo que envolva sujeitos humanos. A sua criacio teve origem
nas revelagoes feitas sobre as experiéncias nazis com prisioneiros dos campos
de concentracdo (Lifton 2000). Mais tarde, com a Declaracio de Helsinquia,
criada pela Associagio Médica Mundial em 1964, elaborou-se um conjunto
de principios éticos universalistas a aplicar aos participantes na investigacao
médica visando a sua protecao, que inclui principios como o consentimento
informado, o respeito da confidencialidade e a protecido da vida humana (WMA
2008).2

Estes documentos sdo ainda hoje a base e guia da conduta de praticas de
todos os tipos de investigacio que envolva sujeitos humanos. O consentimento
informado tornou-se condigdo e pratica sine qua non na investigacio médica

2 A Declaragio de Helsinquia ja teve seis revisoes, a Gltima em 2008. Surgiu como o primeiro
esforco da comunidade médica para regulamentar a investigagdo. E hoje o padrio internacional para
a investigacdo biomédica, servindo ainda de base para muitos outros documentos (ver mais em WMA

2008).
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e estd incorporado na legislacio da maioria dos paises. A sua influéncia,
contudo, assim como dos restantes principios, alargou-se para além da investi-
gacao clinica. O modelo de regulacdo da investigagio e de protecao de sujeitos
envolvidos na investigacdo biomédica tem sido apresentado como modelo para
todas as outras formas de investigacio envolvendo sujeitos humanos, nomea-
damente entre as ciéncias sociais, aparecendo ainda nos cédigos de praticas de
quase todas as organizagoes profissionais, agéncias de financiamento e insti-
tuigdes envolvidas com a investigacio (Boulton e Parker 2007; Parker 2007;
Macdonald e Spiegel 2013; Nunes 2011).

A necessidade de regular a investigacdo que envolve sujeitos humanos ori-
ginou-se entdo a partir dos varios casos de abusos no passado. Alguns destes
casos foram tdo graves e controversos que despoletaram vérias transformacoes
durante a segunda metade do século XX. Assistiu-se a uma proliferacdo da
criacdo de cédigos de ética profissionais, para diferentes classes de profissio-
nais, assim como a criacdo de comissoes de ética institucionais, e ainda a um
crescente processo de institucionalizagio em vérios contextos, especialmente
nos paises do Norte, de regras e procedimentos de revisao por parte de comis-
sbes externas como os IRB, REC, CEP e outros equivalentes como se conhecem
hoje. Nos EUA, um dos casos de abuso mais mediaticos foi o caso de Tuskegee,
um estudo de sifilis conduzido ao longo de mais de 40 anos pelo Servico de
Saude Puablica americano, no qual homens afro-americanos no Alabama rural
ficaram deliberadamente impedidos de aceder a um tratamento para a sifilis
sob o propésito de melhorar o conhecimento publico acerca da histéria natural
da doenga. O mediatismo em torno do caso levou a aprovacido do National
Research Act de 1974 e posteriormente, em 1981, o Congresso americano
aprovou o que veio a ficar conhecido como a Common Rule, regulamentagao
para toda a investigacdo financiada por dinheiro federal que estabelece uma
série de requisitos e obrigagdes legais, entre os quais a aprovagido por uma
comissdo de investigacao institucional, um IRB. A emergéncia dos IRB nos EUA,*
expoente maximo desta tendéncia, tem vindo a definir grande parte do cenario
da revisao ética noutros contextos. Isto deve-se, entre outros fatores, ao facto
de muito do financiamento para a investigacao internacional estar ligado a ins-
titui¢oes americanas, de que sao exemplos o National Institute of Health (NIH)
ou os Centers for Disease Control and Prevention (CDC), entre muitas outras
agéncias financiadoras. Consequentemente, muita da investigacao internacio-
nal fica sujeita aos moldes adotados neste pais para a supervisdo ética, na
maior parte das vezes seguindo e aplicando uma perspetiva médico-cientifica
da investigacao.

3 Para mais detalhe sobre os procedimentos burocraticos e a regulagio ética dos IRB, ver Lederman

(20064a).
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A regulamentacio ética que se estipulou para a experimentacio e investi-
gacdo clinica com sujeitos humanos tem vindo a servir de base para a regu-
lacdo de todo o tipo de investigagdo que envolva sujeitos humanos. Isto cria
uma distor¢do, na medida em que nem todo o tipo de investigacio que lida
com sujeitos humanos o faz numa perspetiva biomédica ou clinica, mas a
orientacido que regula a investigagdo em geral, onde se incluem as ciéncias
sociais e humanas, tem as suas bases na ética biomédica. A par desta questao
ligada ao financiamento global por parte dessas agéncias que exigem a regula-
cdo ética da investigagdo nestes moldes, hd ainda mudancas politicas e estru-
turais ligadas a prépria governagio da ciéncia que estdo a por desafios aos
métodos das ciéncias sociais e, em particular, as praticas etnograficas. Alguns
antropélogos tém desenvolvido a nogao de audit society (Shore e Wright 1999;
Strathern 2000) para falar de uma cultura latente no ensino superior dos
Gltimos anos, onde um regime cada vez mais rigoroso de auditoria e inspegao
- sob o propésito da manutengio da qualidade, seletividade da investigacio,
revisdes das aulas, etc. — foi instituido. Alguns autores identificam que a ética,
as revisoes éticas e as comissoes de ética que se tém formado nas instituigoes
de investigagdo e de ensino, na forma de IRB, REC, etc., sdo precisamente
uma extensdo desta nova cultura ligada a nogao de audit society (Pels 1999;
Strathern 2000).

Mas, como afirmavamos atras, ha, de acordo com diferentes contextos,
uma diversidade de abordagens no que diz respeito a regulacdo ética da
investigacdo (Bartlett 2008). Se, por um lado, paises como os EUA, o Reino
Unido e ainda o Brasil — pais este onde a antropologia, em particular por
intermédio da Associagido Brasileira de Antropologia (ABA), tem liderado a
discussdo sobre a regulacdo ética na pesquisa das ciéncias sociais * — institu-
cionalizaram estes organismos regulatérios nas suas universidades, no caso
europeu, dentro da Unido Europeia, existem variagdes, apesar de a tendéncia
ser no sentido da harmonizagio das diferentes agéncias de financiamento
nacionais, das associacdes profissionais e dos codigos de ética para a investi-
gacdo definidos para cada pais.” Apesar das tendéncias neste sentido, no que
diz respeito aos codigos de ética profissionais, hd na antropologia alguma
resisténcia a adotar estes codigos e guidelines de conduta para a investiga-
¢do antropoldgica, talvez por os cédigos de ética serem gerais e absolutos.
Como De Laine (2000: 4) afirma, estes c6digos sdo construgdes intelectua-
lizadas e objetivas que ndo permitem variagdes culturais, sociais, pessoais e

4 Para mais detalhes sobre o estudo de caso brasileiro, e o seu debate publico da regulacio em
pesquisa das ciéncias sociais, visto que nao ha espago neste artigo a sua andlise em detalhe, consultar
Fonseca (2015), Fleischer e Schuch (2010), Duarte (2004, 2014, 2015), Machado (2007), Ribeiro
(2006), Sarti (2015), Sarti e Duarte (2013), Victora et al. (2004).

5  Para mais detalhes sobre os diferentes cédigos na Europa em comparagio com o contexto brita-
nico, consultar o working paper de Lewis et al. (2004).
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emocionais. Ao contrario da Associacio Americana de Antropologia (AAA),
que teve este debate ha ja alguns anos, tendo criado o seu préprio cédigo
assim como principios de responsabilidade profissional,® ou da Associagao
Brasileira de Antropologia,” a Associacdo Europeia de Antropélogos Sociais
(EASA) ndo tem um cé6digo estabelecido, embora tenha uma rede de investiga-
cio dedicada a ética, que fornece aconselhamento ao seu conselho executivo
quando ha necessidade.® O mesmo acontece no contexto nacional portugués:
nao existe um codigo oficial de conduta ética estipulado pela Associagao Por-
tuguesa de Antropologia (APA). Ao contrario do que se passa no Reino Unido
e nos EUA, que, além de terem c6digos profissionais ou guidelines de praticas
estabelecidas, tém os IRB e REC nas institui¢es de investigagdo bem estabe-
lecidos, em Portugal, Holanda, Itilia, entre muitos outros paises onde esta
revisdo prospetiva nio existe, nao temos de, como investigadores ou estudan-
tes, identificar a priori as implicagoes éticas do nosso trabalho, preencher for-
muldrios e seguir as investigagées com base nos principios do consentimento
informado.” As obrigatoriedades impostas pelos procedimentos formais de
avaliacdo ética por parte destas comissoes, sejam as das instituigoes de inves-
tigacdo ou as das agéncias de financiamento nacionais, tém causado muito
debate e inclusive problemas e bloqueios a investigacdo etnografica. Estes
problemas tém estado na base de uma série de publicacoes e reflexdes acerca
do que se constitui como ética na etnografia. Torna-se importante, portanto,
ter em conta estas experiéncias, assim como os problemas e desafios que
esta regulacdo ética, nos moldes em que ¢ feita, trouxe a pratica etnogréfica,
principalmente nos paises onde a revisao prospetiva nio existe,'” de maneira
a que, na eventualidade da sua institucionalizagio, a nossa comunidade de
pratica (Lave e Wenger 1991) como antropélogos e etnégrafos esteja concer-
tada e se faca representar.

6 O codigo de ética da AAA estd disponivel em <http://ethics.americananthro.org >, onde existe
ainda um férum sobre ética e os principios de responsabilidade profissional.

7 A ABA tem um c6digo de ética para o antrop6logo e antropdloga criado em 1986 e revisto em
2012, disponivel em < http://www.abant.org.br/?code=3.1>.

8  Consultar <http://www.easaonline.org/networks/ethics/ >.

9  Nestes contextos, e em Portugal, apenas a investigagio biomédica estd sujeita a regulacio, havendo,
nas faculdades de Medicina e nos centros de investigagdo biomédica ou clinica, comissées de ética para
o efeito. Também os hospitais tém as suas comissoes de ética, onde todos os projetos que ai tomem
lugar, mesmo os de ciéncias sociais, estdo sujeitos a uma avaliagio por parte desses érgaos.

10 Ha, contudo, uma possibilidade de vir a existir, quer na Europa quer em virios paises em desen-
volvimento, por pressoes externas, nomeadamente devido ao crescente financiamento global da inves-
tigacio e aos modelos de governagdo cientifica, a adogdo de protocolos éticos, ndo apenas para a
investigacdo biomédica, que tem uma histéria no que diz respeito a este tipo de regulagio, mas também
nas ciéncias sociais (Freed-Taylor 1994; Fassin 2006; Lederman 2006a, 2006b; Macdonald e Spiegel
2013; Simpson 2011).
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A REGULACAO ETICA E A INVESTIGACAO DAS CIENCIAS SOCIAIS:
AS PARTICULARIDADES DA PRATICA ETNOGRAFICA

Apesar da intensificacido discursiva em torno da ética nestes Gltimos anos, os
debates em torno do tema na antropologia ndo sio novos. Como demonstra
Caplan (2003b), na revisdo histérica que faz, pode notar-se uma intensificagao
da discussao ética na antropologia sempre que a disciplina sofre transforma-
¢oes paradigmaticas.'' Ou seja, € nos momentos em que as fronteiras da dis-
ciplina sdo redefinidas que o discurso sobre ética se intensifica e €, portanto,
nestes momentos que, enquanto antropdlogos, também nos constituimos
como comunidade moral. Sempre que a disciplina se debatia nas suas bases,
de que sdao exemplos as transformacoes nas décadas de 1960 e 1970 com os
movimentos civis nos EUA, as descolonizacoes e a influéncia destes aconteci-
mentos na teoria antropolégica, com o pés-modernismo e ainda a viragem do
milénio, todas estas transformacdes tectonicas na antropologia foram acompa-
nhadas pelo debate da ética na disciplina. Representativo da preocupagao ética
foi, por exemplo, o debate em torno do cédigo de ética da AAA, em resposta a
certos desenvolvimentos na disciplina, muito marcado por episédios como a
crise do Projeto Camelot nos EUA ou ainda pela entrada dos alunos na antro-
pologia aplicada (Fluehr-Lobban 1991; Pels 1999).!? Epis6dios como o Projeto
Camelot e outras transformacoes sociais levaram a que varias associagoes pro-
fissionais de antropdlogos, sociélogos e outros profissionais adotassem c6digos
de ética ou guidelines de conduta que definem os deveres e responsabilidades
dos cientistas sociais. Como expoe Caplan (2003b), os cientistas sociais nao s6
tém de se comportar eticamente como também tém de ser reconhecidos como
estando a agir eticamente, quer seja pelos sujeitos da investigacao, quer por
colegas, alunos, financiadores e comissoes de ética. Para muitos, isto consegue-
-se através da adesdo a um cédigo de ética profissional; contudo, esta nao ¢
uma questao pacifica, uma vez que tais c6digos sdo regularmente contestados
na sua formulagio e o acordo quanto a sua interpretagdo também ¢é problema-
tico (Caplan 2003b). Alguns autores tém apontado uma certa resisténcia por
parte dos cientistas sociais a acomodaram-se a este tipo de regulagido. Nao se

11 Para uma revisio detalhada ou apanhado histérico dos debates sobre ética na antropologia
aquando das principais mudancas paradigmaticas da disciplina — periodo pés-colonial, feministas, pos-
-modernismo, a viragem do milénio, etc. —, ver Caplan (2003a, 2003b) e Pels (1999).

12 O Projeto Camelot foi um estudo realizado pelo exército norte-americano, pelo seu gabinete de
operacoes especiais que, em plena Guerra Fria, em 1964, reuniu uma série de cientistas sociais, como
antropologos, socidlogos, psicélogos, economistas e outros intelectuais, tendo em vista a analise cul-
tural de diferentes paises e a criacio de um modelo de andlise de sistemas sociais que detetasse a con-
trainsurgéncia. O objetivo era melhorar a capacidade do exército para prever, assim como influenciar,
certos desenvolvimentos nesses paises. Foi um projeto muito polémico, tido como imperialista, que fez
acender o debate acerca das obrigagdes morais dos antrop6logos e outros intelectuais. Para mais detalhe
sobre o caso, ver, por exemplo, Solovey (2001).
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trata aqui de uma recusa de algum tipo de regulacio do ponto de vista ético
— alias, a ética foi sempre vista como qualidade inerente a antropologia, uma
virtude incorporada dos investigadores (Fassin 2006) —, antes sdo contestadas
as formas como as exigéncias processuais e burocriticas dos IRB, nos contex-
tos onde funcionam, podem deslocar os esfor¢os realmente necessarios para
resolver os dilemas éticos sérios que sdo postos pela etnografia (Bosk e De
Vries 2004), além de poderem criar obstaculos a liberdade de investigagao e a
viabilidade de certos tipos de pesquisa.

A ética costumava ser vista como uma virtude incorporada dos investiga-
dores (Fassin 2006) e nao como um conjunto de praticas normativas ou uma
forma de regular a investigacdo. Os desafios éticos apareciam por norma asso-
ciados as experiéncias do trabalho de campo e aos dilemas da investigagdo
situada. A pratica etnografica na antropologia tem sido, ao longo da sua hist6-
ria, explicita ou implicitamente “ética”, pois trata, na sua base, de falar sobre
o “outro”, incorporando assim dimensoes éticas dessa pratica. Contudo, nos
ultimos anos, ¢ de notar também uma tendéncia para pensar as obrigacoes
morais do antropélogo para com os seus sujeitos de investigacdo (Scheper-
-Hughes 1995; Battaglia 1999; Pels e Meskell 2005). A “viragem ética”, como
tem sido mencionada na antropologia, emerge, nesta medida, quer a partir
de debates internos na disciplina — com as mudancas de paradigma dentro da
antropologia, o reconhecimento de que a prépria histéria da antropologia foi
pautada por valores, pelo colonialismo, a crise da representagao, etc. — quer
por desenvolvimentos externos a ela, de que sdo exemplo a institucionaliza-
¢do da regulacdo da investigacdo, as mudancas culturais do tecido cientifico e
os préprios desenvolvimentos da investigagio clinica e médica (Parker 2007;
Nunes 201 1; Boulton e Parker 2007; De Laine 2000; Fassin 2006; Guillemin
e Gillam 2004).

Desde que se instalaram os IRB para a protecdo dos sujeitos humanos, tem
havido aquilo a que Bruner (2004) e Lederman (2006b) chamam mission creep,
ou seja, a ideia de que esta revisao e regulagio ética se expandiu e generalizou
além do propésito inicial, ndo para a protecio dos sujeitos, mas muito no sen-
tido de evitar litigios e proteger as institui¢oes.'* O resultado desta regulacao
tem sido na prética, para muitos cientistas sociais, um verdadeiro obstaculo,
resultando num aumento dos atrasos dos projetos de investigacio, da buro-
cracia e das dificuldades em obter aprovacdo para os seus projetos.'* Se, por
um lado, estes desenvolvimentos sdo racionalizados em termos da qualidade
ética na investigacdo, que tem de ser exigida, as universidades também estao

13 A expressio anglo-saxénica mission creep descreve a expansio de um projeto ou missio para além
dos seus objetivos originais, normalmente considerada indesejavel por poder servir outros fins mais
ambiciosos.

14 Para um caso examinado em detalhe, veja-se, por exemplo, Macdonald e Spiegel (2013).
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preocupadas com a possibilidade de agoes legais, e veem a ética e o consen-
timento como formas de evitar o litigio. H4, portanto, claramente, como diz
Caplan (2003b), uma politica e uma economia da ética a ser mobilizadas.

Quando se discute ética na antropologia discute-se os principais aspetos
da disciplina, desde a prépria epistemologia as praticas do trabalho de campo.
Quando falamos na regulacdo ética da investigagdo — que normalmente com-
preende a visdo da ética fundada na ética biomédica — torna-se necessario por
em evidéncia as particularidades do método etnografico, pois falar de ética na
investigacao antropoldgica toca diretamente a forma como produzimos conhe-
cimento.

Para os antropélogos, ou qualquer cientista social que use o método etno-
gréfico, a principal ferramenta de recolha de dados sdo as relagdes que enceta
com aqueles que sdo os participantes da sua investigacdo, ou os principais
informantes do contexto sobre o qual se debruca. Normalmente nao iniciamos
a investigacdo com uma hipétese especifica que testemos a posteriori de forma
sistematica, como acontece nas ciéncias exatas. As situacoes com que o traba-
lho de campo nos confronta sao substancialmente diferentes das encontradas
na investigacdo biomédica, por exemplo. Como diz Fassin, “A etnografia nao
trata de sujeitos humanos em experiéncias clinicas. Mas sim seres sociais em
circunstancias histéricas, incluindo o etnégrafo” (2006: 524).

Quando falamos em revisido prospetiva, seja na submissao de um projeto
a um IRB ou a uma comissdo de ética de um hospital,’> ¢ muitas das vezes
impossivel indicar formalmente como vamos proceder, podendo apenas garan-
tir a nossa presenca no contexto do estudo, seja uma comunidade, um hospital
ou um bairro, para o qual levamos as questoes basicas que nos guiarao, assim
como também nio se consegue antever os “riscos” que podem advir dessa
investigacdo. A investigagido qualitativa e a etnografica tém de ser vistas como
um processo em aberto que implica que, em muitos casos, nem o investigador
nem os participantes conseguem antecipar como a investigacao ird desenvol-
ver-se ou quais as questoes que irdo emergir, tornando impossivel identificar
a priori os riscos envolvidos na participacdo (Miller e Bell 2002; Boulton e
Parker 2007). E a revisiao prospetiva, com os seus formularios a que a proposta
de investigacdo tem de ser ajustada, requer isso, que se identifique em detalhe
o que serd realizado em termos de investigacio, assim como os riscos que essa
investigacdo comporta. A ética na etnografia é algo tendencialmente emer-
gente, algo que surge na pratica, no decurso da investigacio. Os dilemas éticos
que encontramos no trabalho de campo sio, nesta medida, diferentes das preo-

15 O atual projeto e trabalho de campo de Marta Roriz teve de ser sujeito ao exame da comissao de
ética de um hospital central que tem regras e formuldrios préprios, documentos que se apresentam no
fim deste artigo. Note-se que nestes documentos foram suprimidos os elementos que identificam a
instituicao.
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cupagoes éticas espelhadas nos procedimentos de revisdo ética formais. Como
sublinha Fabian (1991), muitas das questdes de investigacio emergem ex post
factum, e como tal ndo podem ser antecipadas. Ha, portanto, na investigagdo
social, algumas incomensurabilidades com estes modelos éticos com base na
ética biomédica. A nogdo de risco faz aqui pouco sentido. Como referem Bou-
Iton e Parker, “a investigacdo social pode ser intrusiva mas ndo ¢é invasiva e
tende a ndo envolver danos fisicos, prejuizos ou morte. Os riscos sociais e psi-
coldgicos associados a investigacdo social ndo sio diferentes daqueles encon-
trados no dia-a-dia e sdo riscos que devemos aceitar como o custo de vida
numa sociedade livre: eles ndo requerem os mesmos tipos de protecio que
requer a gestao de riscos fisicos na investigacio médica” (2007: 2190). Outro
pilar base desta regulacdo e que é problematico ¢ a nogio de consentimento
informado, que necessita ser pensada de forma diferente em etnografia. Como
identifica Parker (2007), o consentimento tende a ser interpretado em termos
antecipatorios, baseado na ideia de que as implicagoes, a metodologia, o objeto
e questoes da investigacio podem ser previstos, discutidos e acordados antes
do seu inicio (Parker 2007: 2252). Esta visao do consentimento informado é
redutora, pois esta relacionada com mudancgas na pratica médica, com desen-
volvimentos tecnolégicos da investigagdo biomédica e o crescente interesse nas
implicagoes destes desenvolvimentos. Este dominio da ética, que envolve os
debates publicos sobre as grandes questoes postas pela bioética na sociedade
(temas como a manipulagio genética, a clonagem, a eutandsia e outros desen-
volvimentos biotecnolégicos) e o declinio da confianga que alguns escandalos
na investigagdo biomédica provocaram, tem sido empurrado para o dominio
da investigacao social (Boulton e Parker 2007: 2188). Desta forma, a critica
a uma certa visdo do consentimento informado tem sido bastante explorada,
nao s6 nas ciéncias sociais, mas também dentro da prépria biomedicina.

As ciéncias sociais tém vindo a elaborar as suas préprias posigdes quanto
ao significado e pratica do consentimento informado, assim como aos modelos
de préticas de investigagio ética concebidos de uma forma geral, baseados em
preocupagdes e métodos particulares de investigagdo social. Ao argumentar
contra a imposicio de um modelo de consentimento informado baseado no
paradigma da investigagcio biomédica, os cientistas sociais tém frisado a distin-
¢do dos seus proprios paradigmas de investigagio e as preocupacoes éticas que
estes levantam. Ao apelar a estas diferencgas, desafia-se a adequacao e viabili-
dade do modelo biomédico de consentimento informado para a investigagdo
social e qualitativa, reconhecendo que este tipo de trabalho tem importantes
implicacoes éticas, para as quais sdo necessarias formas alternativas de ter em
conta as vulnerabilidades e responsabilidade dos envolvidos na investigagao
(Boulton e Parker 2007: 2190).

Os antropdlogos de forma geral veem o consentimento como algo nego-
ciado e processual. O principio da observagio participante implica deixar o
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controlo contextual na mio dos participantes na pesquisa. Como Lederman
descreve, a pratica da observacdo participante implica uma abertura sistema-
tica a contingéncia, explora as implicacoes inesperadas geradas pelos partici-
pantes (2006b: 485). H4, portanto, na pratica etnografica, uma informalidade
que lhe € caracteristica. Informalidade essa que se refere aqueles momentos da
pratica etnografica em que “investigacdo” e “vida quotidiana” sdo inextricaveis
(Lederman 2006a). Fazer trabalho de campo ¢ incorporarmo-nos nas situagoes
sociais, que nio sio desenhadas pelo investigador social. E estar na situacio.
E esta informalidade exige uma atencao especial, pois tem sido problematizada
nos EUA, onde os IRB supervisionam os investigadores e a sua conformidade
com as regulagoes federais na pesquisa com humanos (2006a: 477).

E por trabalharmos imersos na situacio social, que estudamos mas que nio
controlamos — a situacdo existe fora de nés —, que nos limitamos a observar,
a registar e a participar (quando isso acontece). Nesta medida, informar os
nossos sujeitos acerca dos riscos e beneficios em cooperarem connosco torna-
-se dificil, pois os riscos e os beneficios para os sujeitos ndo sao diferentes dos
que estdo presentes numa interagio normal com um estranho (Bosk e De Vries
2004). Os riscos de se ser um informador etnogrifico nao se pdéem ao nivel
dos riscos encontrados na investigagdo com experimentacido — como o ensaio
clinico, por exemplo. O que fazemos nio ¢ como a experimentacio médica, que
desenha um protocolo de investigagdo com o objetivo de o cumprir até ao fim
(Bruner 2004).

Outro aspeto problemdtico é a exigéncia de assegurar a confidencialidade
e anonimato dos sujeitos sob estudo, o que pode ser relativamente facil de
conseguir, mas que em algumas situacoes € mais dificil. Quem trabalha campos
como a antropologia do poder e das elites, ou em dominios publicos, nem sem-
pre pode garantir o anonimato. Por exemplo, alguém a investigar sobre o tra-
balho de um governo, seja a nivel local ou do estado, que tenha de passar pela
regulagio ética nestes moldes, ficard paralisado (Bosk e De Vries 2004); certas
controvérsias publicas ou mesmo cientificas também nao poderiam ser estu-
dadas. Por outro lado, ha pessoas que quando dio o seu testemunho querem
ser identificadas, querem ter voz e exigem que o seu caso aparega identificado.

As preocupacoes e dilemas éticos sdo, em todos os tipos de investigacao,
parte da pratica, e uma preocupagio de qualquer investigador. Nos contextos
em que a regulagdo ocorre, ¢ til a distincdo de Guillemin e Gillam (2004)
entre duas dimensodes éticas: a ética processual e a ética na prdtica. A ética
processual diria respeito a uma das primeiras fases do processo de investiga-
¢do, em que se submete o projeto a autorizacio de uma comissdo de ética,
seja ela pertencente a institui¢do que promove a investigacdo ou a institui¢ao
onde o trabalho serd desenvolvido (muitos de nds tém de passar por estas
comissoes quando a trabalhar em hospitais, por exemplo). Esta ética proces-
sual € vista como uma mera formalidade, um obstaculo que tem de se superar
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para avancar com o projeto. Envolve o uso de uma linguagem que a comis-
sdo entenda, livre de jargdo, mas que em todo o caso assegure a comissao
que somos competentes e investigadores com experiéncia que podem ser fia-
veis. Isto envolve ainda explicar a metodologia a uma comissdo que na maior
parte das vezes nao esta familiarizada com os métodos qualitativos. Por outro
lado, a ética na pritica diz respeito as questoes éticas que emergem no decurso
da investigacdo, as reais questoes que nos surgem no terreno. Estas questoes
normalmente ndo sao visadas nas submissoes as comissoes de ética, nem siao
eventos que possam ser antevistos quando se pede aprovagio. Estas situacoes
constituem aquilo a que Guillemin e Gillam (2004) chamam “momentos eti-
camente importantes”, que, nio sendo previsiveis, enfrentamos durante o
encontro etnografico. Estes momentos eticamente importantes podem ser de
varios tipos, encaixando ainda na nogao de “microética”. Komesaroff (1995)
propde o termo microética para referir as questoes éticas que surgem no dia-a-
-dia da prética clinica no ambito do estabelecimento de uma relacdo de con-
fianca entre médico e paciente, em situacdes como a recolha da histéria sexual,
quando se lida com medos ou se ouve a experiéncia de doenca do paciente,
mas pode aqui ser também aplicado a dindmica complexa entre o etnégrafo e
o sujeito pesquisado. Os aspetos interpessoais da pesquisa e as interacoes entre
o investigador e os sujeitos sio uma importante dimensdo ética da pratica de
investigacao, pois € nestas interagoes que residem as possibilidades do respeito
pela autonomia, dignidade e privacidade dos participantes e também os riscos
de falhar com estas, causando assim potenciais danos para os participantes.
E nestas interacoes que o processo de consentimento informado realmente
ocorre (Guilleman e Gillam 2004: 275). Estes autores sugerem ainda que estas
duas formas de ética, a processual e a ética na pratica, tém uma continuidade
entre si, e portanto ndo devem estar separadas. E ao nivel da ética na prdtica
que a nogao de reflexividade se integra e se pode estender as preocupagoes da
ética processual. Esta continuidade entre ambas consiste no facto de, embora
a ética processual seja incapaz de informar e guiar todos os aspetos da pratica
de investigagdo (nomeadamente as situagoes relativas a microética), ela serve
a fungdo de nos obrigar a considerar e a refletir sobre os principios fundamen-
tais que regem a integridade da investigacio (Guilleman e Gillam 2004: 277).
Aqui a reflexividade torna-se uma forma de assegurar ndo apenas uma pratica
rigorosa da investigagdo, mas também uma pratica que seja ética. Ser reflexivo
num sentido ético significa reconhecer e estar sensibilizado para as dimensoes
microéticas da pesquisa, e ao fazé-lo ficamos alerta para as formas de lidar com
as tensoes éticas quando estas surgirem. Como Geertz afirmava, a etnografia é
fundamentalmente um projeto interpretativo (1973) e isto é bem captado no
conceito de reflexividade, caracteristica da investigacio social. Trata-se até de
uma questdo metodolégica, pois envolve tomar responsabilidade pelos nossos
processos de produgio de conhecimento.
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CONSIDERACOES FINAIS

Em jeito de conclusio, e como nos lembra Bruner (2004), a etnografia ¢ uma
conversa sustentada com outros, que inclui o didlogo, a observacio e a par-
ticipacdo ao longo de um periodo de tempo. O modelo em pratica dos IRB
implica que haja uma separacdo entre sujeito e objeto, como entre o médico
e o paciente, mas na etnografia a linha separadora entre o observador e os
observados ¢ muitas vezes problemética. Quando se vive por longos periodos
interligado com outros, imerso em certos contextos, é dificil separarmo-nos
dos outros. A investigacdo nao ¢é algo que se separa facilmente de nds. Desde
a criagdo dos IRB e organismos similares e deste aparato regulatério, o mundo
tem mudado, tal como as estratégias metodolégicas também se desenvolveram.
A etnografia expandiu-se nos tépicos sobre os quais se debruga, tornou-se glo-
bal e multissituada (Marcus 1995, 1998), focando quer fenémenos alargados
quer populagdes em movimento. A estrutura de revisio dos IRB nos EUA, por
exemplo, nio se alterou tdo rapidamente quanto a investigacio etnografica.
Como resultado, os processos de revisao que tendem a disciplinar novas pes-
quisas e experimentacdes criam efeitos e consequéncias no trabalho etnogra-
fico, especialmente entre os estudantes e investigadores mais jovens (Bruner
2004; Macdonald e Spiegel 2013).

Quando se analisa a varia literatura sobre o funcionamento dos IRB e demais
casos (como o do Brasil, entre outros paises) onde este modelo vingou e ¢ apli-
cado nas ciéncias sociais, fica-se com a ideia de que, além de os sistemas de
revisdo prospetiva avancarem no que diz respeito a protecio dos sujeitos, os
cientistas sociais em geral e os etnégrafos ndo estdo contentes com os atuais
moldes desta regulacdo. H4 um ceticismo de que a regulacdo inspirada na ética
biomédica va melhorar a qualidade da investigacdo e que, pelo contrario, essa
regulagdo pode atrapalhar o ritmo da investigacio por encontrar incomensu-
rabilidades de dificil ajuste; por isso é importante tomar estas experiéncias
em conta, face a tendéncia e a possibilidade de vermos a implementacio da
regulacdo da investigacdo alargada aos demais paises europeus, e em particular
a Portugal, e nesse sentido importa garantir que, a haver revisdo prospetiva, as
particularidades da investigacao qualitativa e etnografica serdo consideradas,
protegidas e representadas.
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Entregue
Y S
Rubrica
Mod.
E rvacional
Estudo sem intervencdo medicamentosa
ESTUDO N.°
IDENTIFICACAO DO PROJECTO | | | ‘
N . )
ITEM DESCRI(;I:\O N. Con’f)l;::ado Con:::gado
Exemp. Investigador Gabinete
1 | Pedido de autorizagéo do estudo 1
2 | Identificagéo do Investigador 1
3 | Curriculum do investigador e co-investigadores (Datado e assinado) 1
4 | Autorizagao do director do servigo 1
5 | Parecer cientifico dado pelo Director do Servigo 1

6 | Modelo especifico da Comissdo de Etica preenchido no que for 1

aplicavel *
7 | Documento de Informagédo ao doente e consentimento informado, em 1
portugués
8 | Projeto de Investigacéo 2
9 | Caderno de registo de dados — opcional 1
10 | Declaragéo de que n&o constitui encargos financeiros adicionais para 1
o Hospital
11 [ Toda a Documentagdo em Suporte Informatico (CD) (Editavel) 1

PARECER DA UNIDADE DE INOVACAO E DESENVOLVIMENTO

Pr'O Director da Unidade

(Prof. Doutor )

NOTA:

Todos os Documentos devem estar em Portugués.

Na apresentacdo do projecto de investigacdo devera ser constituido um “dossier” com separadores
identificadores dos pontos previstos no presente modelo. Esta documentacido deve ser enviada também em
suporte informatico, em formato editavel.

Documento 1 — Lista de documentos requeridos.
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