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Introducio

Nesse texto, objetivamos tecer algumas notas iniciais sobre a entrada em um
tema ja& conhecido: os cuidados paliativos pediatricos. Pretendemos compartilhar
algumas reflexdes sobre como ¢ perpassada por questdes burocraticas a pesquisa em um
hospital filantrépico de referéncia no tratamento do cancer, sobretudo quando se trata de
cuidados voltados para criangas e adolescentes. Pensamos também em como o sistema
dos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) e a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) no Brasil, ao passo que garante a protecao dos participantes de uma pesquisa,
pode se configurar também como um obstaculo para o desenvolvimento de pesquisas
nas Ciéncias Humanas, aqui especificamente a antropoldgica.

Nossa abordagem sobre os cuidados paliativos na infancia e adolescéncia se da a
partir da perspectiva da antropologia das emog¢des, problematizando aspectos
envolvendo: fase da vida, familia, doenga e morte. A antropologia das emogdes ganhou
forca no Brasil desde a década de 1990 (Rezende e Coelho, 2010; Koury, 2014), em
contraposi¢do a ideia de que estas sdo universais ¢ inatas. Compreendemos como as
emogdes sdo atravessadas pelos fatores culturais, sociais e historicos. Assim, a leitura
antropologica inclui ndo apenas as emocdes dos profissionais de saude que atuam em
cuidados paliativos pedidtricos, mas sobre como as normas sociais e culturais moldam
sua percepcao e expressao emocional.

O interesse pelo tema surgiu durante o estagio realizado no servigo social do
referido hospital, com duragdo de seis meses. Infelizmente, o estagio ndo terminou, pois

foi interrompido pela pandemia de Covid-19, decretada no Brasil em marco de 2020,

! Trabalho apresentado na 34* Reunido Brasileira de Antropologia (2024).

2 Inicialmente, o trabalho estava intitulado como “Vivéncias emocionais no cuidado paliativo pediatrico:
uma abordagem antropologica das praticas profissionais”, mas como foi realocado para o “GT 082: Para
além do CEP/Conep: desafios e reflexdes sobre ética na pesquisa antropologica”, optamos por modificar
o titulo.



pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS). A partir dai o pais adotou diversas medidas
de contenc¢do e lockdown, o que implicou na suspensdo de varias atividades, afetando
inclusive as universidades publicas.

Depois do estagio, ficaram algumas inquietagdes sobre as concepgdes de
cuidados paliativos dos profissionais de saide — médicos, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais, fisioterapeutas e nutricionistas — e quais dilemas/conflitos/emog¢des
perpassam (ou ndo) as suas atuagdes em se tratando de criangas com cancer € em
tratamento paliativo. Essas inquietagdes inspiraram o trabalho de conclusao de curso
apresentado na Graduagdo em servigo social’, pois foi naquele momento que ouvi pela
primeira vez as expressdes “ela/ele ¢ paliativa/o”, “essa ¢ a enfermaria de paliativos”
“essa crianga ja esta paliativa”.

Agora, no curso de mestrado em Antropologia!, o objetivo é etnografar o
cotidiano do cuidado paliativo hospitalar, recolhendo as narrativas dos profissionais de
saude sobre suas vivéncias e emocgodes frente ao sofrimento infantil, considerando a
rotatividade de profissionais no setor e o impacto além dos muros do hospital. Busco,
assim, problematizar como as emocgdes atravessam os cuidados ofertados pelos
profissionais as criancas e adolescentes num hospital referéncia em oncologia na cidade
de Jodo Pessoa. Cabe ressaltar que quase sempre se negligencia o cuidado a ser
destinado a quem presta cuidados, especialmente quando se trata de criancas, € como
esse “cuidar” pode afetar as emogoes e sensagdes dos cuidadores em satde.

Para que o leitor entenda, a entrada no referido hospital foi permeada por
dificuldades, mas com o decorrer dos dias, fui me ambientando e tentando contato com
as/os profissionais. Em um desses dias, depois de comentar com um grupo de
profissionais sobre a pesquisa e¢ se haveria a possibilidade de acompanhé-los nos
atendimentos as criangas, uma outra profissional chegou e perguntou do que falavamos,
e sua colega logo respondeu “ela também esta fazendo pesquisa, s6 que a pesquisa dela
¢ uma vibe mais quali, ¢ mais no campo das ideias”. Essa interven¢do motivou o titulo

deste trabalho e provocou um alerta para a percepcao dos profissionais acerca das

3 O contato com o tema vem da pesquisa para o trabalho de conclusio de curso na graduagdo em Servigo
Social, na Universidade Federal da Paraiba, intitulado “Cuidados paliativos ¢ o direito de morrer com
dignidade: analise da produg@o do Servigo Social sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos Oncolégicos”
(2022).

* Discente do Programa de P6s-Graduagdo em Antropologia, da UFPB, com a pesquisa, por ora intitulada
“Foi-se um anjinho: um olhar antropoldégico sobre a atuagdo de profissionais de saude com criancas em
tratamento paliativo em um Hospital Oncolégico de referéncia”, sob orientagdo da profa. Dra. Mdnica
Franch e co-orientacdo da profa. Dra. Ednalva Neves.



pesquisas qualitativas, ou de inspiracdo antropoldgicas, e inspirou para problematizar a
ética e as relagdes de pesquisa, nas quais o sistema Cep/Conep esta incluido.

Por ter uma pesquisa de natureza qualitativa, a antropologia, com seu foco em
métodos como observagdo participante e entrevistas em profundidade, muitas vezes
entra em conflito com os requisitos padronizados dos protocolos de ética em pesquisa,
Jj& que nem sempre se encaixa nos moldes propostos. Estes trAmites podem resultar em
atrasos e revisdes constantes do projeto encaminhado para Plataforma Brasil pela/o
pesquisadora/pesquisador, dificultando o progresso da pesquisa. Outro ponto para
discussdo ¢ a necessidade de explicar e justificar abordagens qualitativas para comités
que estdo mais acostumados com pesquisas quantitativas, isso acaba por se tornar um
processo exaustivo e frustrante. Dessa forma, € necessario refletirmos sobre as barreiras
enfrentadas por nds, pesquisadoras/es ao tentarmos desenvolver pesquisas
antropologicas dentro de hospitais.

Os procedimentos éticos necessarios para a realizagdo de pesquisas no Brasil,
especialmente aquelas voltadas para a area da satde, sdo, sem duvida, bastante
complexos. Isso porque eles exigem um rigoroso processo de revisdo e aprovagao,
supervisionado pelo sistema Cep/Conep. Este sistema € responsavel pela avaliagdo ética
das pesquisas e estabelece uma série de requisitos que os pesquisadores devem cumprir
antes de iniciar suas pesquisas. Todo este processo inclui a aquisi¢do de cartas de
anuéncia, a submissdao de um protocolo detalhado, a obtencdo de consentimentos
informados e, frequentemente, a adaptacdo das metodologias de pesquisa para atender
aos padrdes exigidos.

Outro aspecto que complica ainda mais a condugdo de pesquisas antropoldgicas
em hospitais ¢ a propria dindmica do ambiente hospitalar, ja que estes sdo espagos onde
a privacidade e o consentimento sao fundamentais, ¢ obter a aprovacao para realizar
pesquisas nesses contextos requer um cuidado especial para garantir que os direitos € o
bem-estar dos profissionais e dos pacientes sejam respeitados.

A Universidade Federal da Paraiba conta com dois Comités de FEtica em
Pesquisa, sendo um deles no Centro de Ciéncias Médicas (CCM) e o outro no Centro de
Ciéncias da Saude (CCS). Optamos por apresentar nossa pesquisa neste tltimo comité,
considerando o carater interdisciplinar e a acessibilidade, embora nem sempre esses
critérios estejam garantidos. Cabe esclarecer ainda que estamos em conformidade com o
principio de que a pesquisa (em especial em satde) carece de mecanismos de

averiguagdo por diferentes instancias e pela instituigdo onde a pesquisa se realiza. Além



disso, ¢ importante ressaltar que, mesmo apos trés décadas da Resolugcdo 196/1996,
continuamos buscando uma modalidade de gestdo da pesquisa no ambito das
humanidades, temos dificuldades em lidar com maneiras formais de controle que nao
advém dos nossos pares.

Escrito a quatro maos, este texto oscila entre a “minha” experiéncia, de aprendiz
de pesquisadora e da ética em pesquisa, € a experiéncia da coautora como pesquisadora
interessada no tema da morte, do adoecimento e da etnografia. Por isso, organizamos
esse trabalho em dois itens, tragando uma trajetoria da experiéncia de aproximagao com
o campo de pesquisa e as reflexdes advindas das dificuldades de reunir documentos e

corresponder as expectativas do Comité de Etica em Pesquisa e do hospital.

O campo de pesquisa e a ética em pesquisa

O Hospital Napoledo Laureano, campo desta pesquisa, teve como principal
idealizador o médico Napoledo Laureano’. Depois de ser acometido por um tumor
maligno — osteosarcoma no seio maxilar esquerdo — o médico viajou para os Estados
Unidos em busca de tratamento, ja que ndo havia um hospital especializado em cancer
na Paraiba, mas a lesdo que o acometera ja ndo tinha mais cura. Depois, foi para o Rio
de Janeiro objetivando lancar uma campanha nacional® para a criacdo de um centro de
combate ao cancer em Jodo Pessoa (Guimardes, 2000). Inaugurado em 24 de fevereiro
de 1962, o hospital prestava atendimento médico em clinica médica e a quem precisava,
pois ainda ndo comportava equipamentos necessarios para atender pessoas acometidas
pelo cancer. Em 1999, o Hospital foi cadastrado pelo Ministério da Saude na categoria
de CACON (Centro de Alta Complexidade Oncologica). Atualmente, o HNL ¢ uma
institui¢do de carater filantropico que recebe doacdes de entidades publicas, privadas e
recursos do Fundo Municipal de Satde, pois atende pessoas de todo estado e oferece
cuidados especializados, sendo administrado pela Fundacdo Napoledo Laureano.

Em termos estruturais, o hospital tem trés alas: a ala da urgéncia; a ala central,

onde sdo realizados exames e consultas, encontram-se também as enfermarias e a UTI; e

5 O Hospital Napoledo Laureano (HNL), como ¢ conhecido, tem esse nome em homenagem ao seu
fundador: Napoledo Rodrigues Laureano, nascido em Umbuzeiro, cidade localizada no Cariri da Paraiba,
e que se formou em Medicina pela Universidade Federal de Pernambuco. Em reconhecimento a sua
dedicagdo ao atendimento dos mais necessitados, entrou na politica em 1945, filiando-se a Unido
Democratica Nacional (UDN) e assumindo um cargo na Cémara Municipal de Jodo Pessoa
(GUIMARAES, 2000).

¢ A campanha teve tanta repercussdo que resultou no terreno cedido pelo entio Governador da Paraiba
José Américo de Almeida. Além disso, a iniciativa ganhou o apoio do entdo presidente Getulio Vargas
(GUIMARAES, 2000).



ala da Pediatria que fica num prédio separado. No que tange ao Setor de Recursos
Humanos, conta com uma equipe multiprofissional de saude composta pelos seguintes
profissionais: médicos, enfermeiros, nutricionistas, farmacéuticos, fisioterapeutas,
fonoaudiologos, terapeutas ocupacionais, odontdlogos, psicologos, e assistentes sociais.
O hospital tem uma parte voltada para o atendimento de pessoas encaminhadas pelo
Sistema Unico de Saude (SUS) e outra particular que atende os chamados “convénios”.
Sobre a sua dinamica de funcionamento, o atendimento ambulatorial acontece pela
manha a partir das 7 horas. O hospital também recebe demandas espontaneas e realiza
marcacdo de consultas e exames.

J& os pacientes que estdo internados recebem atendimento. As visitas estdo
organizadas das 8h as 20h (todos os dias) para os apartamentos — “particular” e
“convénio”, e das 15h as 16h para as enfermarias que atendem as pessoas do SUS. As
visitas da UTI acontecem das 11h as 11h30min pela manha e das 16h30min as 17h a
tarde.

O hospital possui mais de 770 funciondrios e conta com o apoio de 190
voluntarios da Rede Feminina de Combate ao Cancer (RFCC). Com 26 enfermarias no
bloco principal, sendo as duas ultimas para pacientes infectados e paliativos; e 14
enfermarias no bloco da pediatria, a institui¢do oferece quimioterapia, radioterapia e
diversos outros procedimentos médicos. Para sustentar essa infraestrutura, o hospital
“depende” da “boa vontade e do apoio de autoridades, da sociedade e da imprensa”
(Brasil, 2018). As doacdes recebidas incluem géneros alimenticios, equipamentos e
contribui¢des financeiras.

A ala pedidtrica do hospital, destinada ao atendimento as criangas e
adolescentes, oferece servigos de diagnostico e tratamento de cancer. Essa ala foi aberta
em 2008 com recursos oriundos da Campanha do Dia McDonald Feliz e de voluntarios
que contribuiram para a implementacdo da oncopediatria. Ainda nesse contexto, o HNL
conta com o auxilio da Organizagdo Donos do Amanha, que ¢ mantida através de
doagdes. A “Donos do Amanh3a” ¢ um espago de convivéncia familiar e oferece um
ambiente confortavel com camas e brinquedos, e alimentagdo a crianga e ao
acompanhante que faz tratamento na Oncopediatria do Hospital, custeando alguns
exames ¢ doando cestas basicas (Brasil, 2018a). Essa iniciativa mantém também o
Nucleo de Apoio as Criangas com Cancer da Paraiba (NACC/PB), conhecido
popularmente como “Casa da Crianga com Cancer", criado em 1997 pelo médico Gilson

Guedes, situado no bairro de Tambid, préximo ao hospital (Carvalho, 2016). A casa



oferece hospedagem, alimentagdo, transporte e acolhimento as criangas e adolescentes
diagnosticadas com tumores malignos que estdo em tratamento e que ndo tém onde ficar
em Joao Pessoa e ao seu acompanhante.

A pediatria do hospital ¢ formada por setores, organizados em conformidade
com o atendimento a ser ofertado, assim tem-se: ambulatorio, 14 enfermarias (sendo 7
delas com dois leitos cada e as 7 restantes com leito Unico), brinquedoteca e “UTI
PED”7 composta por 6 leitos. Ndo existe uma enfermaria especifica para criangas em
cuidados paliativos, ja que estas, em sua maioria, fazem o tratamento e vao para casa
para proporcionar um maior bem-estar as criangas e aos familiares (Soneghet, 2020),
como prevé os principios dos Cuidados Paliativos. Algumas das enfermeiras também
afirmam que, na maioria das vezes, “a familia opta por ficar em casa”. Ao adentramos
nessa ala pelo ambulatdrio; nele existe uma area de espera com cadeiras laranjas e pufts
confortaveis no centro, € um pouco mais a frente ficam duas recepcionistas que realizam
o pré atendimento. Desta sala, a direita, emerge um corredor, com portas que se abrem
para ambientes onde diferentes profissionais atuam: sala do servico social, 4
consultérios de atendimento e uma parte aberta onde as enfermeiras realizam o primeiro
atendimento, que consiste em verificagdo de peso, altura e temperatura das criancas que
aguardam atendimento para as consultas que sdo previamente agendadas. Nao ¢ raro ver
varias maes sentadas, aguardando seus filhos serem atendidos. Aqui eu me refiro as
maes porque todas as vezes que estive nessa area, vi apenas um homem que estava
junto a esposa e ao filho.

Do outro lado do corredor, encontra-se uma escada que dé acesso as enfermarias,
onde intensifiquei o meu campo acompanhando profissionais de satide que atendiam as
criancas internadas. Vanessa, uma enfermeira que acompanhei alguns dias, contou que
nessas enfermarias ficam as criancas que vao fazer exame médico/procedimento
cirargico ou que estdo fazendo quimioterapia ou radioterapia. O internamento para
realizar quimioterapia ou radioterapia funciona da seguinte maneira: a crianca ou o
adolescente fica internado em média trinta dias, esse tempo pode variar de acordo com o
“ciclo” do tratamento. Depois, esperam o tempo de “aplasiar”, tempo necessario para
recuperar a imunidade da crianga afetada pelo tratamento. A crianca ¢ liberada e vai
para casa com as devidas recomendagdes, aguarda em média 15 ou 20 dias a depender
da recomendagdo do tratamento, retorna ao hospital e se interna novamente para fazer

um novo “ciclo” do tratamento.

" Durante o texto, apresentarei as categorias nativas dos interlocutores da pesquisa destacadas entre aspas.



E importante mencionar que existe uma grande presenca grande de estagiarios,
residentes e pesquisadores no hospital por completo. Nele, sdo realizadas pesquisas de
diferentes naturezas, desde que passem pela aprovagdo interna e pela posteriori
aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa. O proprio Centro de Estudos do hospital
estd constantemente realizando palestras e capacitacdes para os profissionais que
trabalham 14 e promovendo Encontros multidisciplinares abertos. Desde a criagao do
Centro de Estudos Mario Kroeff, o hospital se posiciona como um hospital-escola, pois
tém convénios com diversas institui¢des de ensino superior.

Em geral, quando uma pesquisadora chega ao HNL e afirma que pretende
desenvolver pesquisa em suas dependéncias ¢ encaminhada ao Centro de Estudos.
Existe um protocolo para a pesquisadora responder a fim de receber a carta de anuéncia.
Inicialmente, o projeto de pesquisa precisa ser apresentado ao coordenador do setor no
qual a pesquisa sera realizada para receber uma anuéncia setorial, depois o projeto deve
ser submetido ao CEMAK, de acordo com as informacdes que constam no site, para
averiguacao juntamente com a anuéncia do setor. Se aprovada, ¢ emitida uma anuéncia
institucional que deve ser anexada na Plataforma Brasil para submissdo da pesquisa.
Apods aprovacio do Comité de Etica, a pesquisadora deve enviar ao CEMAK o parecer
consubstanciado digitalizado, juntamente com um termo de responsabilidade assinado,
para entdo receber uma carta de encaminhamento autorizando o inicio da pesquisa.

Cinco anos depois do estagio, agora, em 2024, retorno ao HNL com outro olhar:
como pesquisadora na area da antropologia. A transicdo de estagidria a pesquisadora
reflete uma evolucdo tanto pessoal quanto profissional. Antes, no Servigo Social, o foco
se concentrava no atendimento individualizado tanto aos pacientes quanto aos seus
familiares, orientando sobre direitos e servigos sociais disponiveis, buscando minimizar
o sofrimento causado pelas doengas. Como estagiaria, cumpri atividades ligadas ao
setor de servigo social do HNL, resultado de convénio pactuado entre a UFPB e o HNL.
Me foi exigido que circulasse nas dependéncias do hospital usando jaleco branco com
meu nome, um cracha com foto e sapatos fechados e sem nenhum adorno pessoal como
brincos e colares. O estdgio consistia em acompanhar a supervisora de campo a todo
instante, aprendendo com suas experiéncias € me beneficiando de seu livre acesso ao
hospital, desde a parte de adultos, UTI, pediatria e até mesmo na ala particular.

Agora, como pesquisadora na area da Antropologia, o foco se volta para a
atuacao de profissionais da saude que lidam diretamente com as criangas ¢ adolescentes

atendidos na pediatria. Como pesquisadora, a abordagem torna-se mais abrangente.



Busco entender as praticas dos profissionais de saude com criangas em situacdo de
cuidados paliativos.

Algumas mudancas marcaram essa volta ao hospital, com novos desafios e com
a necessidade de adaptagcdo a uma nova realidade. A primeira delas consistiu em acessar
o Centro de Estudos e precisar dar entrada na pesquisa (ja que durante o estagio, tudo
foi intermediado entre a universidade ¢ a institui¢ao). Outra mudanga foi a dificuldade
de entrar em contato com a coordenacdo da ala pediatrica e a propria dinamica das
relagdes sociais, pois a passagem da estagiaria (uma colaboradora) para uma
pesquisadora (alguém que investiga) representa uma mudancga de status. Assim, a
conquista do espaco de pesquisa exigiu paciéncia, persisténcia e a construcdo de
relagdes de confianga com os diversos profissionais que 14 atuam e at¢ mesmo com as
criancas e suas maes. Admito, portanto, que hoje, o cracha, por si sd, ndo garante o
acesso irrestrito a todos os espagos do hospital, nem um conhecimento profundo da

realidade vivida ali.

A odisseia contemporanea: do Cep ao campo de pesquisa

Nesse segundo momento, apresentamos a odisseia de tentar acessar a ala da
pediatria do HNL. Chamamos de tentativa, enfatizando os diversos tramites
burocraticos exigidos e que integram as pesquisas realizadas em campos up (Schuch,
2010). Aqui, definimos por campo up para acentuar a assimetria de conhecimento (e
poder) nas relagdes de pesquisa, considerando as diferengas entre as ciéncias médicas e
as ciéncias humanas. Uma problematizagdo sobre as relagdes entre esses campos de
conhecimento ¢ trazida por Sarti (2010), quando pontua que, na area da saude existe um
consenso de que os fendmenos humanos nao podem ser reduzidos apenas a dimensao
bioldgica. No entanto, ao se debrugar sobre temas como satde, doenca, dor e
sofrimento, o antropologo se depara com um campo de saberes desafiador e permeado
por desigualdades de poder, dominado pela hegemonia biomédica.

Em sua etnografia, realizada no mesmo hospital aqui referido, Silva (2021)
aponta que para ele, foi essencial uma informante que j4 fazia parte de 14, no caso a sua
irma paterna, que “[...] emprestou sua credibilidade para que as primeiras portas se
abrissem [...]” (2021, p.32). Adotei uma estratégia semelhante, considerando meu
estagio e entrei em contato com conhecidos, conseguindo o nome da coordenadora da
pediatria e os dias que ela estava presente no servico. Entretanto, ndo tive a

disponibilidade de um “informante-chave” nessa primeira chegada.



Apos cinco tentativas frustradas de contato, consegui contato telefonico com o
centro de estudos do hospital para me familiarizar sobre os procedimentos para
realizagdo da pesquisa. Resumidamente, informaram que, antes de tudo, deveria ir até a
coordenagao do setor para apresentar meu projeto e explicar as intengdes, levando um
modelo de carta de anuéncia setorial que se encontra no site do HNL®. O encontro com a
coordenadora da pediatria, que aqui eu vou chamar de Clara’,ocorreu assim, € tive a
oportunidade de explicar e recebi a anuéncia desejada. Com o documento assinado, , a
recomendacao foi enviar, via email, para o centro de estudos. A partir de entdo, o
procedimento ¢ aguardar o retorno positivo, ou ndo, com uma segunda anuéncia do
diretor do hospital, para entdo submeter o projeto na Plataforma Brasil, obter
autorizagdo do comité de ética — o tdo desejado parecer consubstanciado e Certificado
de Apresentagdo para Apreciacido Etica. E assim o fiz.

A histoéria da ética em pesquisa no Brasil estd intimamente ligada ao
desenvolvimento da pesquisa cientifica no pais. No inicio do século XX, especialmente
ap6és a Segunda Guerra Mundial, as preocupagdes ¢ticas se concentravam
principalmente na experimentacdo animal (FORSMAN, 1993; PATON, 1993). Foi
apenas na década de 1970 que a ética em pesquisa com seres humanos comegou a
ganhar destaque, impulsionada por um contexto historico e politico especifico'’. Este
periodo foi marcado por um movimento crescente em defesa da ética em pesquisa no
Brasil, influenciado pela luta pela redemocratizacao, dentincias de violagdes éticas em
pesquisas, como o Caso Tuskegee'' (REVERBY, 2012), e pela crescente integragdo do
pais a comunidade cientifica internacional.

A assinatura da Declaragdo de Helsinque em 1964 (WMA, 1964) ¢ a

participacdo do Brasil em foruns internacionais sobre ética em pesquisa também

8 Centro de Estudos Mirio Kroeff (site). Fluxo de pesquisa. Disponivel em:

<https://cemak.org/pesquisa-cemak/> Acesso em 09 de jul. de 2024.

? Todos os nomes citados neste artigo sio ficticios.

'O contexto a qual me refiro, que impulsionou a ética em pesquisa com seres humanos no Brasil durante
a década de 1970, estd profundamente ligado ao marco da ditadura militar (1964-1985) e as mudancgas
que comecgaram a acontecer na sociedade brasileira. Esse momento foi marcado por uma grande repressao
politica, censura, ¢ violagdes dos direitos humanos, o que acabou sensibilizando a sociedade para a
importancia de proteger os direitos individuais, incluindo os direitos dos participantes em pesquisas
cientificas.

O Caso Tuskegee, foi um estudo clinico realizado pelo Servigo de Saude Publica dos Estados Unidos
(USPHS) entre 1932 e 1972. O estudo acompanhou 399 homens negros em Tuskegee, Alabama, que
foram diagnosticados com sifilis. Nesse escandalo nacional, os participantes do estudo foram falsamente
informados de que estavam sendo tratados para uma doenga sanguinea. Para uma analise mais detalhada,
ver em Reverby (2012).

2 A Declaragio de Helsinque é um conjunto de principios éticos para pesquisa médica com seres
humanos, desenvolvido pela Associacdo Médica Mundial (WMA, 1964).


https://cemak.org/pesquisa-cemak/

influenciaram a criagdo da primeira resolu¢cdo do Conselho Nacional da Saude (CNS)
sobre o desenvolvimento de pesquisas em saide e em seres humanos, em 1988
(LOPES-JUNIOR et al., 2016). Essa resolu¢do foi um marco histérico, delineando a
criagdo dos Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) com o propésito de proteger os
direitos dos participantes de pesquisa, adaptando principios éticos internacionais a
realidade brasileira. Posteriormente, a Resolugdo de 1988 foi substituida pela Resolucao
196/96, do Conselho Nacional de Satde, vinculada ao Ministério da Saude, que criou a
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), estabelecida para coordenar e
supervisionar os CEPs em todo o pais, padronizando os processos de avalia¢do ética e
promovendo uniformidade nas praticas éticas, especialmente em pesquisas clinicas e
biomédicas (BARBOSA et al., 2011). A evolugdo do marco regulatério e legislativo
culminou na Resolugdo CNS 466/2012, que vigora até os dias atuais e consolidou
normas éticas para pesquisas envolvendo seres humanos, embora ainda com uma forte
referéncia a area biomédica.

Depois da anuéncia da coordenadora, o proximo passo foi solicitar a anuéncia do
Centro de estudos do hospital, enviando por email: folha de rosto da Plataforma Brasil,
carta de anuéncia com assinada pela coordenadora, projeto de pesquisa completo,
printscreen da pagina da Plataforma Brasil, onde se insere o hospital e a declaracdo do
PPGA de estudante do programa. De acordo com o centro de estudos, existia um prazo
maximo de quinze dias, mas somente depois de mais de um més e meio de espera, foi
recebida a carta de anuéncia institucional. Depois da espera, foi adicionado na
Plataforma Brasil: cronograma da pesquisa, anuéncia assinada pelo diretor do hospital,
declaragdo de vinculo com o PPGA, folha de rosto assinada pela pesquisadora e pelo
diretor do Centro de Ciéncias Humanas da Universidade, projeto de pesquisa completo,
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), resumo a parte do projeto,
or¢amento e roteiro de entrevista.

Criada em 2012, a Plataforma Brasil ¢ uma meio digital de acompanhar a
tramitagdo de toda pesquisa que tenha como objeto de estudo os seres humanos. Nesse
sistema, ¢ preciso preencher itens como: desenho da pesquisa, desfechos primario e
secundario, dizer o nimero de participantes da pesquisa e diversas outras coisas. Uma
discussdo interessante ¢ trazida por Falcdo (2023), quando explica que esse sistema esse

sistema
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fala apenas uma lingua, a lingua da bioética principialista e da “ética em
pesquisa”, um etiqués — como no judiciario ha o juridiqués — que consiste em
um vocabulario técnico que diz respeito a um campo de saber, a um campo
disciplinar e, por isso, quando pesquisas em ciéncias humanas e sociais sao
submetidas a plataforma, precisam ser traduzidas (Falcao, 2023, p.462)

A exigéncia dessa "tradug¢do" se configura como um obstéculo significativo para
os pesquisadores das ciéncias humanas. A rigidez da plataforma, que ¢ moldada por um
vocabulario técnico e com conceitos especificos da biomedicina, nem sempre se adequa
as nuances, metodologias e questdes €ticas que permeiam as pesquisas qualitativas em
CHs. Por isso, muitas vezes, se coloca ao pesquisador a necessidade de adaptar suas
propostas e justificativas a linguagem da Plataforma Brasil, sem comprometer a
integridade e a profundidade de suas investigagdes.

Depois de ser aceito pelo Comité de Etica da UFPB e ir para relatoria de acordo
com a Resolugdo CNS n® 466 de 2012, todo o processo se tornou muito desgastante.
Apos vinte dias, o parecer do Comité foi liberado e, a conclusdo foi: pendente, com as
seguintes “pendéncias”: Pendéncias no formuldrio das informacdes basicas da
plataforma brasil, que foi revisto anexando uma certiddo do Programa de Pods
Graduacao autorizando a pesquisa; Pendéncias quanto ao numero de participantes, pois
nas informagdes basicas foi colocado (zero), mesmo que nas CHs nao seja possivel
precisar antes quantas pessoas aceitariam participar e portanto foi revisto ¢ colocado
um numero simbolico de 10 participantes; Pendéncias no item “Riscos e beneficios”,
pois de acordo com relator, esse item nao estava claro mas continha as mesmas
informacdes que ele exemplificou para colocar, reforcando que toda pesquisa com seres
humanos apresenta riscos.

Ap0s sanar todas as pendéncias, foi necessario aguardar por uma reavaliagdo,
nova reunido, nova avaliagdo e nova deliberacao por mais um més até ser finalmente
aprovado. Desde sua criacao, os CEPs refletem desafios significativos na aplicacao dos
principios éticos quando se pensa em pesquisas nas ciéncias humanas. Ao contrario das
ciéncias naturais, onde critérios de avaliacdo podem ser mais objetivos, as ciéncias
humanas frequentemente lidam com temas subjetivos, culturais e contextuais que
podem exigir uma interpretagdo sensivel das normas éticas. A esse cendrio, Santos e
Jeolas (2015) denominam de “trespassing a brasileira”. O termo trespassing, em
portugués, significa algo como invasao de propriedade e eles utilizam metaforicamente
para mostrar a imposi¢do das normas bioéticas, originalmente desenvolvidas para

pesquisas biomédicas nas areas das Ciéncias humanas e sociais. Essa invasdo se

11



caracterizaria por trés aspectos: falta de didlogo interdisciplinar, desconsideracdo das
epistemologias das ciéncias humanas e a concentragdo de poder nas maos de membros
de comités de €tica em pesquisa, em detrimento da autonomia das CHs.

As consequéncias desse trespassing a brasileira sao preocupantes, segundo eles,
ja& que a rigidez e a inflexibilidade da biomedicina podem engessar a pesquisa das
Ciéncias humanas. A propria aplicacdo inadequada dessas normas dificulta a andlise de
pesquisas, pois os instrumentos de avaliacdo ndo levam em consideracdo as
particularidades de cada area (Santos e Jeolas, 2015). Isso inclui estudos antropolédgicos,
sociologicos e psicologicos, onde a complexidade dos fenomenos estudados demanda
uma abordagem ética adaptada e contextualizada. Por isso, a complexidade burocratica
associada a submissdo de projetos aos CEPs ¢ uma preocupacdo central para nos,
pesquisadores das CHs. Os requisitos documentais, os prazos de andlise e as exigéncias
para a aprovagdo ética podem ser dificeis e complexos, podendo resultar em atrasos
significativos no inicio e na condu¢do das pesquisas.

Depois de a pesquisa ser aprovada, foi preciso obter a declaragdo do
pesquisador disponivel no site do CEMAK, necessaria para seguir com os tramites do
hospital. Para isso foram dias tentando contato e nenhum retorno, ja que o site estava
fora do ar. Entdo a ligagdo foi feita diretamente para o hospital pedindo informagdes
sobre o funcionamento do centro e a telefonista informou que a atendente estava de
férias e so voltava dia primeiro de abril, mas que durante esse tempo tinha uma auxiliar
no setor recebendo as demandas. Pedi entdo que ela encaminhasse a liga¢do para o setor.
Junto ao parecer do Comité de Etica deveria ser enviado também uma foto 3x4 para
confecgdo de crachd e a declaragdo do pesquisador, afirmando o compromisso de enviar
copia eletronica da monografia e/ou dos artigos cientificos oriundos do projeto, ao
término do mesmo, citar o Hospital como campo de pesquisa em todos os
desdobramentos e publicagdes sobre ele.

Nesse momento percebi uma estratégia importante para acessar ao Centro de
Estudos que funcionava: nao ligava diretamente para o telefone do setor, ligava para o
hospital e pedia para encaminhar a ligacdo. Mais uma vez percebo como as instituigdes
desenvolvem formas de controle simbolico (Bourdieu, 1989) que afetam processos
cotidianos como por exemplo a falta de acesso a informagdo e a comunicagdo que
dificultaram a obtencdo das informagdes necessdrias para a realizacdo da minha

pesquisa.
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Outra dificuldade para comecar a pesquisa foi quando deu um “probleminha
com o cracha”, quando fui pega-lo, ele tinha sido confeccionado com a minha foto e o
nome de outra pessoa que também realizaria pesquisa no hospital, tendo que esperar
mais tempo para a confec¢ao de um novo crachd impedindo o comego da pesquisa. A
burocracia enfrentada nesse longo processo de tentativas se configura como um
instrumento de poder que acabou limitando o acesso a informagao e dificultando o meu
acesso no campo. O processo da falta de atualizagdo do site do hospital, a demora no
retorno dos e-mails e a indisponibilidade de funcionarios para fornecer informacoes sao
exemplos de como a informacgao ¢ controlada pela instituicdo (Foucault, 1987). Depois
de duas semanas, e com o novo retorno ao hospital, houve o alerta para a necessidade de
tirar todos os adornos do corpo, ter unha pequena, usar sapato fechado e ir ou com roupa
branca ou com scrubs — um pijama hospitalar comumente usado e entdo iniciar a

pesquisa.

Algumas reflexées finais

Esse estudo buscou apresentar um relato etnografico diante do desafio de
realizar pesquisa em um hospital filantrépico de referéncia no tratamento do cancer
infantil, tomando as questdes relativas a ética em pesquisa como um referente para
pensar relagdes sociais engendradas por protocolos e regulamentos de ética. A intengao
foi descrever e problematizar esses processos relacionados as burocracias dos sistemas
CEP/Conep para a entrada nesse ambiente hospitalar. Ressaltamos que o caminho para
adentrar nesse ambiente foi repleto de obstaculos burocraticos e desafios éticos que nos
trouxeram até aqui, tecendo um mosaico de reflexdes sobre ética, emogdes e a
necessidade de pensar mudancas nos procedimentos de pesquisa.

Gostariamos de enfatizar que, apesar das expectativas de ex-estagiaria do
hospital, os desafios foram marcados por uma sequéncia de trés momentos: o primeiro
relacionado aos contatos dentro do HNL para obter a Carta de Anuéncia; o segundo
relacionado as chamadas pendéncias junto ao CEP e obter o CAAE; e, por fim, o
retorno ao servigo ¢ inicio da pesquisa de campo. A experiéncia de retornar ao hospital
como pesquisadora, depois de uma primeira passagem como estagiaria, mostrou como a
familiaridade com o ambiente hospitalar, inicialmente, pareceu dar uma falsa sensagio
de facilidade. As emocdes, tanto dos profissionais quanto da ex-estagiaria/pesquisadora,
trouxeram reflexdes sobre o papel da antropologia das emogdes na compreensao das

normas culturais e sociais que moldam as respostas emocionais diante do sofrimento e
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da morte. Por isso, como antropdloga, meu interesse se volta ndo apenas para as praticas
e discursos dos profissionais de saide, mas também para as emogdes que permeiam
essas interagdes. Ainda ¢ possivel acrescentar como as questdes relacionadas a ética em
pesquisa tém resultado em fonte de ansiedade para pesquisadores de outras areas de
conhecimento.

Resumidamente, consideramos que os processos e relagdes estiveram modelados
por critérios ditos burocraticos € que nem sempre a obtengao da certidao do CEP abre as
portas dos servigos de satide a pesquisadora. Os critérios para aceder ao campo de
pesquisa, muitas vezes, depende de outros critérios que extrapolam os critérios éticos
exigidos nesse processo.

A este respeito, queremos pontuar as assimetrias de poder entre esses campos de
conhecimento e a pouca compreensao dos profissionais de satde sobre uma pesquisa de
“vibe quali”. Essa assimetria estd relacionada, de forma sucinta, aos critérios de
objetividade e de aplicabilidade do conhecimento produzido. Em relagdo aos servigos de
saude, uma pesquisadora em campo também ‘“‘atrapalha” a dindmica cotidiana de
atendimentos e de tratamentos.

O sistema CEP/Conep, embora essencial para garantir a protecdo dos
participantes de pesquisa, pode, inadvertidamente, criar entraves significativos para
estudos nas ciéncias humanas. A adaptagdo das metodologias antropolédgicas aos rigidos
padrdes ¢éticos e a necessidade constante de justifica-las frente a comités mais
habituados com abordagens quantitativas configuram-se como desafios que precisam
ser superados. Minha experiéncia pessoal de tentar acessar o hospital refor¢ou minha
percepgao de que, em muitos momentos, a burocracia pode atuar como um filtro que
acaba desencorajando a pesquisa, especialmente quando ela se baseia em métodos
qualitativos.

A necessidade de alinhar as expectativas éticas dos CEPs, sem comprometer a
qualidade cientifica e a relevancia das nossas pesquisas, muitas vezes ¢ dificultoso. Mas
como ja nos trouxe Sarti (2015, p.80) “tudo isso ja foi dito e repetido a exaustdo e de
forma tao clara e consistente que parece desnecessario dizer mais”. De fato, a questao
da ética em pesquisa nas ciéncias humanas ndo ¢ recém-chegada, e diversos autores ja
se debrucaram sobre suas nuances ¢ complexidades (Fleisher, Schuch, 2010; Victora et
al., 2004; Duarte, 2013). Lembremos aqui, que essa necessidade nao significa abrir mao
da rigorosidade €tica nas pesquisas em humanidades. Pelo contrario, buscamos construir

uma ética em pesquisa que seja relevante e contextualizada as CHs, que reconheca as
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particularidades destas 4reas de estudo e que contribua para a producdo de
conhecimento de forma ética e responsavel.

Uma reflexdo possivel € pensar em como a pesquisa se tornou um poco de
ansiedade e espera interminavel, contribuindo para um sentimento de frustracdo e
desgaste emocional, e em como as estruturas institucionais e os mecanismos de controle
que permeiam o ambiente hospitalar e os sistemas de ética em pesquisa no Brasil. Essas
dificuldades também nos fazem refletir sobre uma visdo mais clara das relagdes de
poder e controle simbolico dentro das institui¢gdes hospitalares. Deixamos entdo para
debate, a necessidade de melhorar os processos de aprovagao ética e reduzir as barreiras
burocraticas, especialmente para pesquisas nas ciéncias humanas e na urgéncia da
“consolidagdo e criagdo de CEP-CHS” (Neves, 2018), a exemplo do comité existente na
Universidade de Brasilia. E com essa reflexdo que encerramos este artigo, na esperanca
de que nossas futuras interagdes com as instituicdes de satide possam ser mais fluidas e

colaborativas.
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