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RESUMO: O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) tem como objetivo principal obter a anuéncia do sujeito de pesquisa e/ou de seu
representante legal pela sua participacdo voluntaria na pesquisa apos ter recebido por parte dos pesquisadores os esclarecimentos sobre os
aspectos da pesquisa: objetivos, riscos, procedimentos a serem realizados, respeitados os principios da confidencialidade e do sigilo. Este artigo
objetiva refletir sobre diferentes formas do sujeito de pesquisa expressar o seu consentimento livre e esclarecido. As autoras relatam suas
experiéncias na obtencdo do consentimento em pesquisas realizadas com diferentes culturas no norte do Brasil nos projetos institucionais do
Centro Universitario Sdo Camilo — Sdo Paulo entre 1998 a 2003. Observou-se que o TCLE foi obtido de diferentes maneiras, respeitando a
cultura de cada comunidade. Nem sempre existe a possibilidade de se obter a assinatura, como, por exemplo, em culturas tradicionais que sdo
"orais", ou seja, existe o analfabetismo ndo somente pela excluséo do acesso a escola, como também, pela valora¢do da comunicac¢do oral.
Diante das experiéncias vividas no campo de pesquisa, as autoras procuraram agir com eticidade, entendida como a percepgio/consciéncia da
situagdo, a condicdo de posicionar-se, de forma equilibrada, entre a emogéo e a razéo, a coeréncia no agir e uso do bom senso.
DESCRITORES: Bioética; Consentimento informado e esclarecido; Populacdes quilombolas

SUMMARY: The Free and Informed Consent Statement (FICS) has as its main objective obtaining research subjects and/or their legal
representatives consent for their voluntary participation in the research after they have received from researchers the clarifications on
the following aspects of research: objectives, risks, procedures to be carried through — implying respect for the principles of confiden-
tiality and secrecy. This article aims to reflect on the different forms the research subjects have for expressing their Free and Informed
Consent. The authors report their experiences in obtaining subjects' consent for research carried through with people from different
cultures in Brazil northern region in institutional projects from Sdo Camilo University Center — Sao Paulo between 1998 and 2003. It was
observed that FICS was obtained in different ways, according to each community culture. One not always have the possibility of getting
the subjects’ signature, as is the case of traditional cultures that are "oral” cultures, that is illiteracy due not only to exclusion regarding
access to schooling but also to an special valuation of oral communication. Before the experiences lived in the research field, the authors
made efforts to act according to ethicity, understood as the perception/conscience of the situation, the possibility of locating oneself in
a balanced way between emotion and reason, and coherence in actions, the use of common sense.

KEYWORDS: Bioética; Consent informed free; Quilombolas populations

RESUMEN: La Declaracion de Consentimiento Libre y Esclarecido (DCLE) tiene como objetivo principal obtener que el sujeto de pesquisa
y/o sus representantes legales consientan en su participacion voluntaria en la pesquisa después de que hayan recibido de los investiga-
dores las clarificaciones acerca de los siguientes aspectos de la investigacion: objetivos, riesgos, procedimientos a ser ejecutados, en el
respecto a los principios del secreto y de la reserva. Este articulo busca discutir las diversas formas que tiene los sujetos de pesquisa para
expresar su consentimiento libre e esclarecido. Los autores relatan sus experiencias en la obtencion del consentimiento de los sujetos de
investigacion llevadas con la gente de diversas culturas en la region nortefia del Brasil en proyectos institucionales del Centro Universi-
tario Sdo Camilo — Séo Paulo, entre 1998 y 2003. Fue observado que el DCLE fue obtenido de diversas maneras, seglin cada cultura de la
comunidad. Uno no siempre tiene la posibilidad de consequir la firma de los sujetos, como se pasa en el caso de culturas tradicionales que
son culturas "orales”, o sea, en las que el analfabetismo es debido no solamente a la exclusion con respecto al acceso al ensefio pero
también a una valuacion especial de la comunicacion oral. Frente a las experiencias vividas en el campo de la investigacion, los autores
han hecho esfuerzos de actuar segun la “eticidad”, entendida como el percepcion/conciencia de la situacion, de la posibilidad de locali-
zarse en una manera equilibrada entre la emocion y la razén y de la coherencia en las acciones, el uso del senso comun.
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O TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO E SUAS DIFERENTES FORMAS
DE EXPRESSAR O CONSENTIMENTO AUTORIZADO PELO SUJEITO DE PESQUISA

Introducao

O primeiro documento legal
que buscou estabelecer regras cla-
ras para realizacao de pesquisas em
seres humanos com obtencao do
consentimento do sujeito de pes-
quisa data de 1900, quando o sena-
dor Jacob H. Gallinger propds uma
lei para ser aplicada no Distrito de
Columbia, nos Estados Unidos, se-
gundo a qual o pesquisador deveria
antecipadamente enviar a uma co-
missao preestabelecida um proto-
colo de pesquisa para avaliagao dos
riscos e obter diante de duas teste-
munhas o consentimento escrito do
sujeito de pesquisa. Infelizmente a
proposta nao foi aprovada (Goldim;
Clotet; Francisconi, 2002).

Passados quase cingiienta anos
daquela data, a regulamentagao de
pesquisas envolvendo seres huma-
nos aconteceu efetivamente apds
constatacao das atrocidades cometi-
das durante a Segunda Guerra Mun-
dial, os chamados crimes de guerra.

No Brasil o Conselho Nacional
de Saude aprovou por meio da
Resolugao 196 de 10 de outubro
de 1996 as diretrizes e normas re-
gulamentadoras de pesquisas en-
volvendo seres humanos. Desde
entdo, o assunto vem suscitando
diversos debates no meio acadé-
mico e nas instituicoes em que
pesquisas sao realizadas.

Este artigo objetiva refletir so-
bre as diferentes formas do sujeito
de pesquisa expressar o seu con-
sentimento livre e esclarecido. As
autoras basearam-se em expe-
riéncias vividas em diferentes rea-
lidades no Norte do Brasil, onde
participaram, entre os anos 1998
a 2003, dos projetos denomina-
dos “Projeto Macapa” e “Projeto
Calha do Rio Negro”, patrocina-
dos pelo Centro Universitario Sao
Camilo, Sao Paulo.

O Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido (TCLE) tem como
objetivo principal obter a anuéncia

472

‘ 12 termo consentiment livr.p65 472

do sujeito de pesquisa e/ou seu re-
presentante legal para a sua partici-
pacao voluntaria na pesquisa. Essa
anuéncia deve se dar somente apos
esse sujeiro ter recebido por parte
dos pesquisadores os esclarecimen-
tos sobre os aspectos da pesquisa —
objetivos, riscos, procedimentos a
serem realizados — e respeitados
os principios da confidencialidade
e do sigilo.

Este procedimento expresso no
protocolo de pesquisa reflete o ca-
rater de comprometimento do pes-
quisador junto aos sujeitos de pes-
quisa e a comunidade cientifica, as
circunstancias sob as quais o con-
sentimento serd obtido, quem ird
tratar de obté-lo e a natureza da
informacao a ser fornecida aos su-
jeitos da pesquisa.

Quando se trata de populacao
alfabetizada, familiarizada com os
protocolos desta natureza — como,
por exemplo, a populacao portado-
ra da Aids e do virus HIV —, o pro-
cesso pode se tornar mais claro,
objetivo e sem muitas intercorrén-
cias, até mesmo pela organizacgao e
experiéncias dessa populagao em
participar de projetos de pesquisa
durante anos, muito embora, na
grande maioria das vezes, os TCLEs
sejam expressos em linguagem téc-
nica de dificil entendimento até pa-
ra uma populagao mais preparada.

Em relacdo a populacdo sem
acesso aos meios de comunicacao,
alheias ao cotidiano do mundo ur-
banizado, o cendrio muda. A cultu-
ra influencia de maneira marcante.
Para muitas comunidades, o con-
sentimento ¢é verbal. A palavra vale
mais do que um “papel” assinado.
E além disso, nem sempre existe a
possibilidade de se obter a as-
sinatura, como dao exemplo as
culturas tradicionais que sao cultu-
ras “orais”, ou seja, em que existe o
analfabetismo ndo somente pela
exclusdo do acesso a escola como
também pela valoragao da comu-
nicacdo oral. Além do mais, esses

povos possuem uma organizagao
social que difere da cultura envol-
vente, normalmente as comunida-
des possuem um representante
que cumpre o papel de intermedia-
dor entre sua comunidade e as de-
mais pessoas/comunidade.

Neste sentido, relataremos aqui
algumas experiéncias, as quais es-
peramos, possam colaborar para o
debate sobre o assunto, entre todos
aqueles que tém o desejo de que o
TCLE possa, cada vez mais, ter o
sentido que merece: respeitar o ci-
dadao como sujeito pleno de direi-
tos, esclarecer e, a0 mesmo tempo,
capacitar, para que tenhamos uma
populacdo cada vez mais critica e
reflexiva.

0 consentimento informado
e as diferentes formas de
Ser expresso

Sabe-se que no campo da satide
a questao de “direito” comega a apa-
recer primeiramente na area da
pesquisa. Foi com este intuito que,
em 1947, o Tribunal de Nuremberg
julgou os crimes de guerra, enun-
ciando o C6digo de Nuremberg. Sig-
nificativos nome e local, escolhidos
propositadamente em repudio aos
acontecimentos ali ocorridos du-
rante a Segunda Guerra Mundial.
Um de seus objetivos foi o de regu-
lar as experimentacdes na area da
saude e estabelecer regras entre
quem decide a experimentacao e
quem ¢ submetido a experimenta-
¢ao. Entre seus varios artigos, logo
no primeiro, o c6digo traz o concei-
to de “consentimento voluntério”,
que se torna basico para regular as
experimentacoes. O cddigo é um
marco historico, refletindo o mo-
mento em que é proclamado o di-
reito a liberdade de expressdo e o
de viver sem temor.

Para Hossne (2003), o Codigo
de Nuremberg estabelece de forma
incisiva a necessidade de “consen-
timento voluntario” e a afirmagao
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da importancia do referencial ético
da autonomia. Entretanto, lembra
o autor, nem todos os paises foram
signatarios desse codigo e muitos
casos de abusos éticos em pesquisas
envolvendo seres humanos foram
relatados ja na década de 1960.

Surge posteriormente, em 1964,
o documento denominado “Decla-
racao de Helsinque”, que reafirma
a necessidade do consentimento,
reconhecendo o referencial da au-
tonomia e ressaltando que a recusa
do ser humano nao deve interferir
no relacionamento médico-pa-
ciente. Estipula também que os in-
teresses do individuo devem sem-
pre prevalecer sobre os interesses
da ciéncia e da sociedade.

Em 1981 ¢ criado um documen-
to de nivel internacional, elabo-
rado pela Organizacao Mundial de
Satdde (OMS), em conjunto com
o Conselho de Organizac¢des Inter-
nacionais de Ciéncias Médicas
(COICM), intitulado “Diretrizes In-
ternacionais propostas para a pes-
quisa biomédica em seres huma-
nos”. Foi traduzido e publicado no
Brasil pelo Ministério da Saude e
Conselho Federal de Medicina em
1985 e 1995, respectivamente.

Hossne (2003) expressa a impor-
tancia desse documento, no qual é
ressaltada a necessidade de se verifi-
car “as disposicoes legais e adminis-
trativas vigentes nos paises desen-
volvidos ou em desenvolvimento
que asseguram a devida atengao e
protecao aos direitos humanos e ao
bem-estar das pessoas submetidas
a pesquisas biomédicas”.

O documento chama a atengao
para projetos patrocinados por pai-
ses externos, ficando estes como
responsaveis éticos pela proposta
de pesquisa em conjunto com o
pesquisador. O documento ainda
considera a necessidade de revisao
do protocolo como elemento im-
portante para complementar o
consentimento consciente e volun-
tario do sujeito da pesquisa.

O TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO E SUAS DIFERENTES FORMAS

DE EXPRESSAR O CONSENTIMENTO AUTORIZADO PELO SUJEITO DE PESQUISA

No Brasil, a Constituicao Fede-
ral promulgada em 1988, em seu
titulo I — Dos Principios Funda-
mentais, art. 1°, IlT aborda “a digni-
dade da pessoa humana”, e em seu
art. 4°, II considera a “prevaléncia
dos direitos humanos”. O Titulo II
— Dos Direitos e Garantias Funda-
mentais, cap. I, art. 5°, I afirma que
“ninguém serd obrigado a fazer ou dei-
xar de fazer alguma coisa sendo em
virtude de lei”, reforcando a “auto-
nomia” e o respeito ao livre arbitrio
de cada cidadao (Brasil, 1988).

Os codigos de ética profissional
também comecam a ser permeados
por um pensamento muito mais
humanitario, explicitando uma re-
lacdo de respeito a autonomia da
pessoa humana entre profissionais
e pacientes. Como exemplo, o Co-
digo de Etica Médica de 1988, no
cap. IV, Direitos Humanos, art. 46
veda ao médico “Efetuar qualquer
procedimento médico sem o esclareci-
mento e consentimento prévios do pa-
ciente ou de seu responsavel legal, salvo
iminente perigo de vida”. E no cap. V
sobre a Relacdo com Pacientes e
Familiares, o art. 59 proibe ao mé-
dico “Deixar de informar ao paciente
o diagnastico, 0 prognastico, os riscos e
objetivos do tratamento, salvo quando
a comunicagdo direta ao mesmo possa
provocar-lhe dano, devendo, nesse caso,
a comunicagdo ser feita a seu respon-
savel legal”.

Em 1993, é a vez do Codigo de
Etica dos Profissionais de Enferma-
gem, que em seu cap. IV, Dos De-
veres, art. 26 expressa: “Prestar ade-
quadas informagaes ao cliente e familia
a respeito da Assisténcia de Enferma-
gem, possiveis beneficios, riscos e conse-
qiiéncias que possam ocorrer”; € No
art. 27: “Respeitar e reconhecer o direi-
to do cliente de decidir sobre sua pessoa,
seu tratamento e seu bem estar” .

Em 1996 ¢ aprovado pelo Con-
selho Nacional de Satide a Resolu-
¢ao 196/96, diretrizes e normas re-
gulamentadoras de pesquisas en-
volvendo seres humanos. Freitas
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(2003) refere que a resolugao tem
como missao “garantir e resquardar
a integridade, os direitos e liberdades
fundamentais dos voluntdrios partici-
pantes da pesquisa, protegendo-os de
possiveis danos e assequrando a socie-
dade que a pesquisa estard sendo feita
de forma eticamente correta e que o
interesse e 0 bem-estar do ser humano
prevalecerd sobre o interesse da socie-
dade e da ciéncia”.

Recentemente aprovada, em 19
de outubro de 2005, a Declaracao
Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos pela UNESCO aborda,
em seu capitulo sobre os Principios,
mais precisamente no artigo 6° o
Consentimento Informado:

La investigacion cientifica sdlo

se deberia llevar a cabo previo con-

sentimiento libre, expreso e infor-
mado de la persona interesada. La
informacion deberia ser adecuada,
facilitarse de forma comprensible
e incluir las modalidades para la
revocacion del consentimiento. La
persona interesada podrd revocar
su consentimiento en todo momen-
to y por cualquier motivo, sin que
esto entraiie para ella desventaja

o0 perjuicio alguno.

Marchi e Sztajn (1998) afir-
mam que “a informagdo clara, em
linguagem acessivel, enseja a reagdo
do agente que, singularmente, na sua
autodeterminagdo, exercerd o seu di-
reito de cidadania” .

Entre a informacao e o consen-
timento hé de transcorrer, na me-
dida do possivel, um tempo que
permita a reflexao, as perguntas e
asrespostas (Basterra, 1991). O di-
reito do consentimento esclarecido
somente pode ser exercido apos se
haver recebido uma informacao
esclarecedora. Todo ato de consen-
tirimplica estar previamente infor-
mado das circunstancias daquilo
que se aceita ounao (Arroyo, 1994).

A afirmativa acima nos parece
muito clara e aceitavel, porém na
obtencao do Termo de Consenti-
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O TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO E SUAS DIFERENTES FORMAS
DE EXPRESSAR O CONSENTIMENTO AUTORIZADO PELO SUJEITO DE PESQUISA

mento Livre e Esclarecido (TCLE)
nem sempre nos foi possivel a
obtencao da assinatura dos sujei-
tos de pesquisa e/ou de seu repre-
sentante legal.

Refletindo um pouco mais so-
bre o tema, Etchells, Sharpe, Wil-
liams e Singer (1996) referem que
existem trés componentes para
que ocorra o Consentimento: 1-
Revelacdao: compreensao a partir
da informacao recebida; 2- Capa-
citacao: habilidade para entender
ainformacao que se esta receben-
do; 3— Voluntariedade: direito a
uma decisao livremente, sem for-
ca, sem coercao ou manipulacao.

Vale lembrar que o consenti-
mento explicito de maneira escrita,
entre outras razoes, surge devido ao
avanco das técnicas exploratorias e
técnicas cirtirgicas especiais envol-
vendo riscos importantes e comple-
xidade nas agdes terapéuticas. Prin-
cipalmente nos Estados Unidos, tem
por finalidade a protecao da insti-
tuicdo e do profissional, por inter-
médio de documentos contendo as
informacoes dadas ao paciente so-
bre possiveis riscos e danos que es-
taria correndo, quando € solicitado
a ele ou a seus familiares o consen-
timento por escrito, assinado (Am-
brosio e Walkerley, 1996).

Segundo Bau (2000), o “con-
sentimento informado” é um do-
cumento que pode apresentar con-
seqliéncias na area juridica. Ape-
sar de estar sendo cada vez mais
utilizado na prestagao de assistén-
cia a satde e na pesquisa biomé-
dica, para que tenha validade juri-
dica deve ser prestado preferen-
cialmente de forma escrita e por
pessoa juridicamente capaz, nos
moldes da lei. Ao refletir sobre a
autonomia do paciente capaz é
fundamental o estudo do conceito
de capacidade juridica. A real im-
portancia do consentimento, sob
a Otica juridica, ndo esta no objeti-
vo de gerar prova em uma futura
demanda judicial, mas na fiscali-
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zagao do cumprimento da lei, no
sentido de fazer respeitar os direi-
tos fundamentais da pessoa e tra-
zer a responsabilidade ou chamar
a atengao do pesquisador e do
profissional da drea médica aos
seus deveres.

A este referencial, Neves (2003)
afirma que “a nogdo de ‘consentimen-
to’ que tem dominado a breve historia
da bioética, e que prevalece ainda, pos-
sui uma raiz ético-juridica, sendo en-
tendida como uma exigéncia ética, en-
quanto obrigatoriedade de respeitar a
autonomia do outro e, simultaneamen-
te, como um requisito legal, enquanto
direito individual que a sociedade pro-
fege”. A este “consentimento”, a au-
tora denomina como paradigma
privilegiado da bioética.

Uma outra forma de “consen-
tir” nos é apontada por Arroyo
(1994), para quem o consenti-
mento deve reunir alguns requisi-
tos minimos, dentre os quais, cita:
“O consentimento deverd ter alguma
forma externa para que seja conhecido
pelos demais. As vezes pode ser vilida
uma aceitagdo tdcita, quando traz
uma adequada informagdo e quando
tem oportunidade de manifestar-se
contra, ou quando responde com o si-
léncio como resposta (quem cala con-
sente)”. Dessa forma podemos
apontar uma outra maneira do
consentir, a que alguns autores de-
nominam de “consentimento taci-
to”, entendido por Neves (2003)
como o consentimento que “desig-
na a adesdo trangqiiila e serena da co-
munidade a uma qualquer determi-
nagdo explicitada como tal, a uma for-
ma especifica de atuacdo perfeitamente
integrada nos usos e costumes daquela
comunidade e assim legitimada pela
tradi¢do”. A autora lembra ainda
ser essa forma de consentimento
anterior a concepg¢ao ético-juridi-
ca, denominando-a de “valor sim-
bélico do consentimento — sen-
tido sociocultural”.

Ainda, sobre uma outra forma
de expressao, Neves (2003) faz re-

feréncia sobre o “consentimento
como promoc¢ao do humano” (sen-
tido humanista-personalista). Su-
mariamente, sobre este tema, a
autora revela:
O consentimento enquanto expres-
sdo de aproximagdo, comunica¢do
e interagdo, vivéncia humana uni-
versal que cada sociedade ritualiza
diferentemente, promoverd o en-
contro entre as pessoas. E nesse
encontro, que se pode consubstan-
cializar pelo didlogo ou pelo silén-
cio, pelo gesto ou pelo olhar, ou por
um qualquer ritual cultural, que
cada pessoa ¢ reconhecida em si
mesma, na sua impar originalida-
de (subjetividade), e ndo conside-
rada homogénea e indiferenciada-
mente (objetiva) entre os demais.

Para a autora, a pessoa conside-
rada na pluralidade das suas ex-
pressoes impede o relativismo ético
e permite a flexibilidade no proces-
so de obtengao do “consentimen-
to”, isto é, estabelece um requisito
universal a cumprir pelo “consenti-
mento” — a promocao do humano
—, mas admite diferentes expres-
sOes que este possa assumir — des-
de a normativista a personalista.

O que podemos observar é que
em toda revisao da literatura exis-
te concordancia sobre o “ato de
consentir”, permanecendo porém
a discussao quanto as formas em
que este ato podera dar-se.

Relato de experiéncia:
Projeto Macapa

Em 2001 teve inicio em Maca-
pa, regido norte do Brasil, um pro-
jeto conjunto com os missiondarios
camilianos do local, que prestam
servigos as comunidades periféricas
de Macapa e Afua, regido ribeiri-
nha do estado do Para, ha mais de
quinze anos.

Com o objetivo de conhecer a
realidade da populagao e tragar um
perfil epidemioldgico, realizou-se
em Marabaixo e Lagoa dos Indios,
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duas comunidades periféricas de
Macapa, um levantamento das con-
dicOes sanitérias, de acessibilidade
a servicos de satiide e morbidade re-
ferida e principais plantas medici-
nais utilizadas pela comunidade.

A primeira parte da pesquisa,
desenvolvida em 2001, constou
apenas do levantamento das con-
dicOes sanitarias das duas localida-
des, as quais tinham caracteristicas
muito diferentes. O bairro de Ma-
rabaixo (nome de danca tipica afri-
cana que até hoje é uma pratica na
cultura local), foi um loteamento
doado pela prefeitura as pessoas
oriundas do interior do estado de
Macapa e principalmente do inte-
rior do Para. Até 2001, as condicdes
de vida eram adversas, sem rede de
esgoto, coleta de lixo e 4gua potavel
para beber. As casas eram de lata,
madeira ou outro tipo de material,
que os moradores julgassem pos-
sivel servir de abrigo e outras de
alvenaria sem acabamento.

Embora vivessem neste cenario
cadtico, a populagao nos recebeu
muito bem. Viam com bons olhos
anossa participagao junto aos mis-
siondrios e a pastoral da satde. As-
sim, a obtencao do consentimento,
ap6s explanacao do objetivo da
pesquisa na capela local, foi conse-
guida com certa facilidade. Os lide-
res da comunidade julgavam que
toda ajuda era bem vinda no senti-
do de agregar melhoria local, no
entanto, muitos moradores recu-
savam assinar o consentimento te-
mendo algum prejuizo pessoal, co-
mo por exemplo, a perda do terre-
no, ainda nao regularizado.

Em Lagoa dos Indios nos depa-
ramos com populacao quilombola.
Como se sabe, no Brasil essas popu-
lacdes encontram dificuldade em
manter suas terras e garantir a sus-
tentabilidade de suas comunidades.
Segundo a Comissdo Pré-indio de
Sao Paulo — CPISP (2006), existem
comunidades quilombolas vivendo
em ao menos dezenove Estados do
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Brasil: Alagoas, Amap4, Bahia, Cea-
14, Espirito Santo, Goids, Maranhao,
Minas Gerais, Para, Paraiba, Per-
nambuco, Parand, Rio de Janeiro,
Rio Grande do Norte, Rio Grande
do Sul, Santa Catarina, Sao Paulo,
Sergipe e Tocantins. Foi principal-
mente com a Constituicao Federal
de 1988 que a questao quilombola
entrou na agenda das politicas pu-
blicas. Fruto da mobilizacao do mo-
vimento negro, o Artigo 68 do Ato
das Disposi¢coes Constitucionais
Transitorias (ADCT) diz que:
“...Aos remanescentes das comu-
nidades dos quilombos que este-
jam ocupando suas terras € reco-
nhecida a propriedade definitiva,
devendo o Estado emitir-lhes os
respectivos titulos.”

Estudos no Brasil mostraram
que as comunidades de quilombo
se constituiram a partir de uma
grande diversidade de processos,
que incluem as fugas com ocupa-
cao de terras livres e geralmente
isoladas, mas também as herangas,
doacoes, recebimentos de terras
como pagamento de servigos pres-
tados ao Estado, simples perma-
néncia nas terras que ocupavam e
cultivavam no interior de grandes
propriedades, bem como a compra
de terras, tanto durante a vigéncia
do sistema escravocrata quanto
ap6s sua abolicao. O que caracteri-
zava o quilombo, portanto, ndo era
o isolamento e a fuga e sim a resis-
téncia e a autonomia. O que define
o quilombo é o movimento de tran-
sicao da condicao de escravo para a
de camponés livre (Comissao Pro-
Indio de Sdo Paulo — CPISP, 2006).

Segundo relato da comunidade,
parte de suas terras ja haviam sido
tomadas por grileiros e outros 0r-
gados governamentais no passado. A
populagao vivia até 2001 isolada,
sem luz elétrica, telefone ou dgua
tratada. No primeiro contato fomos
bem aceitos, por influéncia dos mis-
siondrios, mas ao explicarmos os
objetivos da pesquisa e solicitar o
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consentimento, nenhum morador
quis assinar o TCLE. Alguns diziam:
“Minha palavra vale mais do que o
papel”. Outros: “Quero fazer parte
sim, mas nao assino nada nao. No
passado ja tivemos muito proble-
mas com papel assinado”.

E assim coletamos os dados,
com o consentimento verbal. Na
comunidade existia até 2001 indi-
ce elevado de analfabetismo, o que
também dificultava a obtencao do
consentimento por escrito.

Nos anos seguintes observamos
uma melhoria nas duas comunida-
des, em funcao de investimentos
governamentais. Em Marabaixo a
adesao ao termo de consentimento
foi facilitada, embora novos mora-
dores recusassem assinar o consen-
timento mesmo demonstrando o
desejo de participar da pesquisa. Em
Lagoa dos indios, a resisténcia ao
termo de consentimento continuou
em 2002 e 2003, porém com o Pro-
grama de Satide da Familia ali im-
plantado, quem nos serviu de inter-
locutor com a populagao foi o agen-
te Comunitério de Satuide (ACS), o
que facilitou muito a pesquisa. O
ACS entendeu com mais clareza o
propdsito da pesquisa e desse modo
influenciou positivamente outros
membros da comunidade.

A partir de 2001 iniciamos as
pesquisas com as populagoes ribei-
rinhas, as quais viram com descon-
fianga o termo de consentimento.
Mas as dividas foram dirimidas pe-
los missionarios camilianos, que
trabalham naquela regido hd mui-
tos anos, e nos quais a populagao
ribeirinha tem total confianca.

Desse modo, acreditamos que
o consentimento nos foi dado pe-
los sujeitos de pesquisa na medida
em que formamos acolhimento e
vinculo com as comunidades. Al-
guns estudos revelam que nem
sempre o consentimento ¢ dado
nos moldes dos principios éticos,
principalmente no trabalho didrio
nos servicos de satide, seja em ser-
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vicos tradicionais ou no Programa
Satde da Familia (PSF). Watanabe
(1999) estudando o consentimen-
to esclarecido na pratica de enfer-
meiras de centro de saude escola,
observou que essas profissionais,
mesmo desconhecendo o TCLE na
sua pratica diaria, respeitavam as
suas normas basicas, oferecendo
informacdes ao usuario para sub-
sidiar suas decisoes a luz da ética
principialista.

De acordo com Barros (2000),
a organizagao do PSF parece pro-
piciar o estabelecimento do respei-
to a autonomia e da presenca de
vinculo entre profissionais de sau-
de e pacientes, porém nao de mo-
do suficiente para que ocorra de
maneira permanente o direito a
informagao esclarecedora e de
persuasao para com o paciente
com o objetivo de informa-lo den-
tro de um padrao subjetivo.

Para Zoboli e Massarollo (2002),
“o0 consentimento livre e esclarecido é
um processo compartilhado de troca
de informagoes e consenso miituo que
se insere na relagdo vincular entre os
profissionais e os usudrios dos servi-
¢os, entretanto os avangos para cla-
rificar as competéncias do profissional
enfermeiro no processo de informa-
¢do para o consentimento sdo todavia,
timidos”.

Assim, com base nas reflexoes
acima, acreditamos que as pesqui-
sas desenvolvidas certamente tive-
ram impacto aos olhos das autori-
dades locais e das comunidades.
Atualmente o projeto continua
com denominacao de “Sao Camilo
Sem Fronteiras”. Sao seis anos de
pesquisas e atividades na regiao,
sempre cuidando na manutengao
dos principios éticos.

Relato de experiéncia:
Projeto Calha do Rio Negro

O projeto de pesquisa para o
qual se obteve o consentimento e
relato dessa experiéncia, inserido
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no Projeto Calha do Rio Negro, foi
desenvolvido no ano 2002.

De acordo com as normas e con-
dutas éticas, a pesquisa foi avaliada
pelo Comité de Ftica em Pesquisa
(CoEP) do Centro Universitario Sao
Camilo — Sao Paulo, instituicao
responsavel pela pesquisa, e seguin-
do as Resolucoes n. 196/96 e a
n. 304/00, bem como encaminha-
da a Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP) para seu julga-
mento quanto ao mérito ético.

A comunidade indigena Mara-
bitana, local de realizacdo da pes-
quisa, inserida no municipio de Sao
Gabriel da Cachoeira, é constituida
predominantemente pela etnia Baré
e todos falam a lingua portuguesa.
Regiao de fronteira entre o Brasil,
Colombia e Venezuela, recebe mui-
tas influéncias de pessoas estrangei-
ras, sendo esta uma de suas princi-
pais caracteristicas. A comunidade
possui um representante denomi-
nado “Capitao”, que tem o papel de
reunir o grupo, constituindo-se em
interlocutor com os nao-indigenas
(Calbazar, 1998).

O relacionamento com a cultu-
ra indigena, frente a sua especifici-
dade, deve estar pautado na com-
preensao do ato de tolerar. Confor-
me a Declaragao de Principios so-
bre a Tolerancia (UNESCO,2001),
em seu artigo primeiro, “Significa-
do da Tolerancia”: “A tolerancia é o
respeito, a aceitacdo e o apreco da rique-
za e da diversidade das culturas de nos-
so mundo, de nossos modos de expressdo
e de nossas maneiras de exprimir nossa
qualidade de seres humanos” .

Arruda (2001) faz uma reflexao
sobre os povos que sobreviveram
ao genocidio e a espoliagdo e que
tém minimamente conseguido
manter uma adequada manuten-
¢ao de seu modo de vida, afirman-
do que eles “tendem a reconstruir sua
sociedade recriando os lacos de conti-
nuidade com seu passado, mas jd num
contexto de reduzida autonomia politi-
ca econdmica, for¢ados a se reinventa-

rem numa velocidade vertiginosa, de-
sencadeando processos de reordenagdo
sociocultural extremamente contradi-
torios e ambiguos”. Observa-se a
forte influéncia da cultura vigente
no dia a dia do povo indigena,
mesmo assim, existe uma preser-
vagao cultural que esse povo con-
seguiu manter. O respeito a essa
preservacao cultural deve ser o
ponto norteador para qualquer
acgao de saude que vise a melhoria
da sua qualidade de vida.

Conforme a diretriz da Resolu-
¢ao n. 304/00,cem seu item III,
Aspectos Eticos da pesquisa envol-
vendo povos indigenas, e seu su-
bitem 2.4, ter a concordancia da
comunidade-alvo de pesquisa,
que pode ser obtida por intermé-
dio das respectivas organizacoes
indigenas ou conselhos locais sem
prejuizo do consentimento indivi-
dual, que em comum acordo com
as referidas comunidades designa-
rao o interlocutor para o contato
entre pesquisador e a comunida-
de. Em pesquisa na area de sauide
deverd ser comunicado o Conse-
lho Distrital (Brasil, 2000).

Sendo assim, o projeto de pes-
quisa, foi formalmente apresenta-
do em assembléia do Conselho Dis-
trital de Satide Rio Negro, composto
por varios atores sociais locais, com
significativa porcentagem de pro-
fissionais da area da saude, repre-
sentantes indigenas e nao-indige-
nas, no municipio de Sdo Gabriel
da Cachoeira. Apds a exposicao oral
dos objetivos e da metodologia da
pesquisa, foi aberto a plendria espaco
para perguntas, criticas e sugestdes,
sendo reservado pelo presidente da
mesa do Conselho o espago de uma
hora para exposi¢ao, dtavidas e su-
gestoes. A seguir, houve o processo
de votagao da plenaria, sendo apro-
vado por unanimidade.

O projeto foi encaminhado
também a Fundacao Nacional do
Indio (FUNAI) Regional, sendo
concedida entrada em édrea indige-
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na para a coleta de dados na comu-
nidade, sendo posteriormente en-
viado a FUNAI-Brasilia, que por
sua vez solicitou o envio também
para o Conselho Nacional de De-
senvolvimento Cientifico e Tecno-
l6gico (CNPq), 6rgao responsavel
pelo julgamento do mérito técnico
do projeto.

Obteve-se dessa forma a anuén-
cia de todas as instancias necessa-
rias: representantes governamen-
tais e comunidade indigena.

Segundo Resolugaon. 196/96,
no quesito IV, Consentimento Li-
vre e Esclarecido (TCLE), “o respei-
to devido a dignidade humana exige
que toda pesquisa se processe apds con-
sentimento livre e esclarecido dos sujei-
tos, individuos ou grupos que por si e/
ou por seus representantes legais ma-
nifestem a sua anuéncia.

Por considerar que a cultura in-
digena é em sua esséncia uma cul-
tura oral — conforme cita Ricardo
(2001): “os povos indigenas que vi-
viam no que se chamaria Brasil eram
dgrafos e atualmente a maioria ndo do-
mina a leitura e a escrita” —, portan-
to nem sempre existe a possibilida-
de da obtencao de assinatura, seja
pela valoracao da cultura oral ou
pela existéncia do analfabetismo.
Sendo assim consta no projeto de
pesquisa encaminhado a CONEP
que o Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido (TCLE) dos sujei-
tos de pesquisa seria apresentado
ao “capitao” da comunidade e com
ele discutida a melhor maneira pa-
ra arealizacao deste. Frisou-se que
de uma forma ou de outra sempre
haveria consulta a mae ou ao tutor
da crianca (sujeito de pesquisa) e
seriam respeitados os principios do
sigilo e recusa.

Dessa maneira, anteriormente a
coleta dos dados, toda a comunidade
de Marabitana foi reunida, junta-
mente com seu representante, e de
maneira muito simples foram expli-
cados os objetivos da pesquisa e sua
importancia para a comunidade.
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O “Capitao” traduzia em “nheen-
gatl” as maes (responsaveis legais
dos sujeitos de pesquisa — crian-
¢as), que sempre quando apresen-
tavam duvidas dirigiam as pergun-
tas a ele, que as traduzia para o por-
tugués. A etnia predominante da
comunidade pesquisada é a Baré,
porém, devido ao processo de difu-
sdo cultural, esta lingua se perdeu,
sendo entdo, além do portugués,
o nheengatu a lingua mais falada
(uma mistura de portugués e tupi
introduzida pelos jesuitas).

Apbs o processo de conheci-
mento de toda a comunidade sobre
a pesquisa, o Capitao e mais uma
testemunha da comunidade assi-
naram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

A realizagao de um projeto de
pesquisa no campo da assisténcia
da satide em area indigena, com o
entendimento que nos foi possivel
sobre essa cultura diferente da nos-
sa, seguiu as normas e diretrizes de
pesquisas envolvendo seres huma-
nos e trouxe-nos um sentimento de
postura ética para com esse povo.
Nesse sentido, a Resolugao n® 304/
00 nos serviu como dispositivo de
interacao entre os pesquisadores e
a comunidade indigena.

Acreditamos porém que isto
apenas nao basta, sendo preciso
estar imbuidos também pelos prin-
cipios da tolerancia. A esse respei-
to, em 16 de novembro de 1995,
foi aprovada pela Conferéncia Ge-
ral da Unesco em sua 28 reuniao
em Paris a Declaracdo de Principios
sobre a Tolerancia, que em seu Ar-
tigo 1° sobre o significado da palavra
expressa: “A tolerdancia é o respeito, a
aceitagdo e o aprego da rigueza e da di-
versidade das culturas de nosso mundo,
de nossos modos de expressdo e de nos-
sas maneiras de exprimir nossa quali-
dade de seres humanos”, portanto,
com uma postura aberta ao apren-
dizado que o “outro” tem a nos en-
sinar, e a oportunidade de expor o
projeto de pesquisa em assembléia
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do Conselho Distrital de Satde,
composta por indigenas e nao-in-
digenas, entre todos, também pro-
fissionais da area da satde; e as ins-
tancias governamentais responsa-
veis por esses povos, trouxe-nos o
conforto de entendimento possivel
entre a cultura tradicional e a cul-
tura envolvente.

A seguir, na comunidade Ma-
rabitana, dada a participagao cons-
tante de Capitao durante todo o
periodo da coleta de dados, e a pre-
senca constante de todas as maes,
somada a compreensao sobre con-
sentimento livre e esclarecido en-
quanto “expressdo de aproximagao,
comunicagdo e interagdo, vivéncia hu-
mana universal que cada sociedade ri-
tualiza diferentemente, promoverd o
encontro entre as pessoas. [...J nesse en-
contro, que se pode consubstancializar
pelo didlogo ou pelo siléncio, pelo gesto
ou pelo olhar, ou por um sinal ritual
cultural, que cada pessoa ¢ reconheci-
da em si mesma, na sua impar origina-
lidade” (Neves, 2003), considera-
mos ter havido, por parte dos sujei-
tos de pesquisa, o consentimento
livre e esclarecido sobre a pesquisa
realizada.

Consideracoes finais

O que se observa é que o tema
“consentimento e suas formas de
ser expresso” faz parte da discus-
sdo existente entre varios autores,
sejam eles nacionais ou estrangei-
ros, precursores da bioética.

Nao é pretensao das autoras tra-
¢ar aqui nenhuma nova teoria, e
ou, privilegiar uma, mas sim, cola-
borar enquanto pesquisadoras de
campo, tendo em comum expe-
riéncias com pesquisas em comuni-
dades de érea rural, na reflexao do
tema em questao.

Primeiramente, o que podemos
verificar é que as duas pesquisado-
ras tiveram cuidado ao se aproxi-
mar das comunidades (quilombo-
las, ribeirinhas e ou indigenas), res-
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peitando sua cultura e sua forma
de organizacao social.

Outro ponto em comum ¢ que
ambas consideram que houve o
“consentimento livre e esclare-
cido”, e é neste ponto que vai a
nossa reflexao.

Outro aspecto a considerar ¢é
o de que nessas pesquisas esta-
mos diante de um grupo social no
qual o respeito a autonomia nao
deve ocorrer em uma concepcao

individualista, como constata Zo-
boli (2005), de modo a negar a
natureza social das pessoas, des-
considerando a influéncia da so-
ciedade nas escolhas e o impacto
destas e das acoes individuais so-
bre os demais. E ainda, “tampouco
deve focar-se exclusivamente na razdo,
rejeitando as emogoes e menos ainda
se indevidamente legalista, desta-
cando apenas os direitos legais e des-
prezando as prdticas sociais e as di-

versidades culturais, étnicas, religiosas
e morais”.

Assim, esperamos ter agido
diante das varias situac¢des com eti-
cidade, que segundo Garrafa, Pra-
do e Bugarim Jr. (2005), uma vez
que o aprendizado constante requer:
a percepcao/consciéncia da situa-
cao, a condicao de posicionar-se,
de forma equilibrada, entre a emo-
¢ao e arazao, e a coeréncia no agir,
o bom senso.
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