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Resumo: Este artigo analisa as divergéncias e convergéncias sobre o tratamento de dados de pesquisa e o campo
investigativo das Ciéncias Humanas e Sociais, na Resolugio N° 466/2012, na Resolugao N° 510/2016 e na Lei
Geral de Protegio de Dados (LGPD). Trata-se de uma pesquisa documental, de abordagem qualitativa e
objetivo exploratorio, balizada no entendimento dos tedricos De La Fare, Carvalho e Pereira (2017), Mainardes
(2017) e Peixoto (2017). Os resultados apontam: i) a falta de determinantes vinculados a integridade humana,; ii)
a falta de autonomia do sujeito pesquisador; iii) a necessidade de modernizacio das resolugdes no tratamento
de dados; iv) a necessidade do acesso do sujeito pesquisado aos resultados da investigacdo assim como da
transparéncia do acesso aos seus dados; v) a necessidade de fecundar um ensino e uma cultura ética nas
instituicdes de educacio.
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Etica em pesquisa nas Ciéncias Humanas e Sociais: divergéncias e convergéncias no tratamento de dados

Abstract: This article analyzes the divergences and convergences on the treatment of research data and the
investigative field of Human and Social Sciences, in Resolution no. 466/2012, in Resolution no. 510/2016 and
the General Data Protection Law (LGPD). This is a documentary investigation, with a qualitative approach and
exploratory objective, based on the understanding of the theorists De La Fare, Carvalho and Pereira (2017),
Mainardes (2017) and Peixoto (2017). The results indicate: i) the lack of determinants linked to human integrity;
ii) the lack of autonomy of the research subject; iii) the need to modernize data processing resolutions; iv) the
need for the researched subject to access the investigation results, as well as the transparency of access to his/hetr
data; v) the need to fertilize teaching and an ethical culture in educational institutions.

Keywords: Ethics in Research. Human and Social Sciences. Procedures.

Resumen: Este articulo analiza las divergencias y convergencias sobre el tratamiento de datos de investigacion
y el campo investigativo de las Ciencias Humanas y Sociales, en la Resolucién n. 466/2012, en la Resolucion
CNS N° 510/2016 y en la Ley General de Proteccion de Datos (LGPD). Se trata de una investigacion
documental, con abordaje cualitativo y objetivo exploratorio, basada en el entendimiento de los teéricos De La
Fare, Carvalho y Pereira (2017), Mainardes (2017) y Peixoto (2017). Los resultados indican: i) la falta de
determinantes vinculados a la integridad humana; ii) la falta de autonomia del sujeto investigador; iii) la necesidad
de modernizacién de las resoluciones de tratamiento de datos; iv) la necesidad de acceso del sujeto investigado
alos resultados de la investigacion, asi como la transparencia del acceso a sus datos; v) la necesidad de fecundar
una enseflanza y una cultura ética en las instituciones de educacion.

Palabras clave: Etica en Investigacion. Ciencias Humanas y Sociales. Procedimientos.

Introdugao

As discussoes sobre a ética em pesquisa tém ocupado espago significativo nas agendas
cientificas, como congressos, dossiés tematicos, seminarios e grupos de pesquisa. De acordo com
Mainardes (2022), a ética é essencial na estrutura da pesquisa e nao deve ser considerada apenas um
apéndice, mas um compromisso que orienta o rigor cientifico. Nesse sentido, a importancia e a
relevancia da tematica tém levado pesquisadores a refletirem e incorporarem em suas praticas
investigativas procedimentos e normatividades proprias da dimensao ética. Essa dimensao sobressai o
processo de revisao ética, de forma que os seus elementos estruturantes transbordam a subjetividade
de formularios padronizados.

E aquilo que Goergen (2015) chama de boa pesquisa. Para o autor, a boa pesquisa é aquela que
respeita e reflete a vida ética, que reconhece o outro em seus direitos e produz conhecimentos
relevantes e livres das amarras instrumentais da mercantilizacilo (GOERGEN, 2015). No contexto da
inovagao e das tecnologias aceleradas na globalizagdo, os compromissos éticos com a produgio de
conhecimento vio além da formalidade de formularios. E necessatio que o conhecimento, a inovagao,
as tecnologias e as pesquisas sejam pautadas pelos principios éticos em sentido filoséfico.

Nesse contexto, a pesquisa pretende, a partir da Resolu¢ao N° 466, de 12 de dezembro de 2012,
do (BRASIL, 2013), da Resolugao N° 510, de 7 de abril de 2016 (BRASIL, 2016) — ambas do Conselho
Nacional de Saude (CNS) —, e da Lei Geral de Protecao de Dados (LGPD) — Lei N° 13.709, de 14 de
agosto de 2018 (BRASIL, 2018), apontar as divergéncias e as convergéncias relativas a pesquisa na area
das Ciéncias Humanas e Sociais (CHS). O problema de pesquisa orienta-se pela pergunta: Quais as
divergéncias e as convergéncias apontadas nos documentos relativos a pesquisa em CHS? A resposta
para a questao ¢ tratada ao longo do texto por meio da articulagao das perspectivas éticas apontadas
pot Severino (2014), as quais sao assinaladas como a dimensao associada ao contexto macrossocial, a
dimensao normatizada pelo direito, que formaliza a penalizacao das condutas éticas condenaveis e a
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perspectiva do pesquisador comprometida com a preservagao e as garantias da dignidade de direitos
dos participantes da pesquisa.

Nessa senda, o objetivo é analisar as divergéncias e as convergéncias nas regulagoes que
abordam o tratamento ético de dados de pesquisa e o campo investigativo das CHS. Diante disso,
trata-se de uma pesquisa documental, de abordagem qualitativa e objetivo exploratério, tendo como
universo a Resolucao N° 466/2012 (BRASIL, 2013), a Resolucao N° 510/2016 (BRASIL, 2016) ¢ a
Lei Geral de Protecao de Dados — LGPD (BRASIL, 2018).

Para responder ao problema investigativo, o artigo encontra-se dividido em trés partes. Na
primeira parte, sao abordados os dilemas e as condi¢oes da ética nas areas das CHS por meio da
abordagem conceitual de autores como De La Fare, Carvalho e Pereira (2017), Mainardes (2017) e
Peixoto (2017). Na segunda parte, sao apresentados os procedimentos metodoldgicos e a coleta de
dados. Na terceira parte, sdo apresentados os dados coletados e a analise. Nessa etapa, sao triangulados
os trés documentos: Resolu¢ao N° 466/2012 (BRASIL, 2013), Resolugao N° 510/2016 (BRASIL,
2016) e LGPD (BRASIL, 2018), com a finalidade de apresentar as convergéncias e as divergéncias no
tratamento da ética em pesquisa nas CHS.

Os desafios da ética em pesquisa nas Ciéncias Humanas e Sociais

Os pesquisadores De La Fare, Carvalho e Pereira (2017) situam, de forma adequada e coerente,
os desafios da ética em pesquisa nas Ciéncias Humanas, ao pontuarem que ¢é necessario superar a
concepc¢ao denominada de teoria principialista, que tem sobrepujado fortemente a organizacio do
Comité de Ftica em Pesquisa e da Comissio Nacional de Ftica em Pesquisa — Sistema CEP/Conep.
A énfase na bioética ligada a area médica tem comprometido a avaliagao ética das pesquisas de areas
distintas da Saude, pois, para Mainardes (2022), a ética é um elemento para além do processo de
pesquisa e redacdo do relatério, sendo, desse modo, um compromisso do pesquisador em todo o
processo e nos resultados.

O movimento pela busca de uma regulacio ética na area das CHS representa simbolica e
materialmente o consenso entre pesquisadores sobre a necessidade de observancia dos aspectos éticos
(GOERGEN, 2015; SEVERINO, 2014). Contudo, Pinto ez 4/ (2021) alertam que o assunto ainda
desperta divergéncias tedricas entre pesquisadores das Ciéncias da Vida e das CHS, sobretudo em
relacdo aos protocolos de pesquisa adotados pelo modelo CEP/Conep. Essa condi¢ao emblematica é
reafirmada por Mainardes (2017), que considera que o problema central para os pesquisadores de CHS
se refere ao carater altamente burocratico da revisao ética que institui procedimentos uniformes e
burocraticos decorrentes da pesquisa biomédica. Nesse contexto, Pinto e 4/ (2021), valendo-se dos
estudos de Severino (2014), percebem com estranhamento o esfor¢o para inculcar um sistema de
normas quase impositivas de avaliagdo ética para pesquisadores da area das CHS, afinal, esses
pesquisadores, por natureza epistemologica e formativa, possuem consciéncia do seu agir ético.

Na seara da dicotomia entre as areas da Saide e das Ciéncias Humanas, Mainardes (2017)
apresenta trés desafios para a pesquisa nas CHS. O primeiro desafio ¢ tratar a ética para além de sua
regulamentac¢ao. Trata-se do desafio de superar a visio normativa e procedimentalista da aplicagao da
ética em pesquisa e passar a compreender a partir de suas condigoes, reflexividade, problematizagio e
formacao. Para Mainardes (2017), ha necessidade de superar a ideia da ética em pesquisa apenas como
norma a ser seguida ou como preenchimento de um formulario. Tal condi¢ao alerta que a ética deve
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ser entendida como uma condi¢ao formativa, sobretudo nas institui¢oes que precisam trabalhar com
alunos de graduacao, pés-graduagio e grupos de pesquisas os temas éticos e sua finalidade na pesquisa.

Na mesma esteira, ¢ importante considerar os estudos de De La Fare, Machado e Carvalho
(2014), que apresentam que um dos desafios da ética em pesquisa nas CHS ¢ superar ou aperfeicoar o
modelo de avaliagao ética baseada na teoria principialista, que engessa as avaliagdes a partir dos
principios de autonomia, beneficéncia, nao maleficéncia e justica como equidade.

O segundo desafio, pontuado por Mainardes (2017), refere-se as dificuldades de publicacao de
textos sobre ética na pesquisa. Tal condi¢do esta relacionada as dificuldades de realizagao de pesquisas
que tratem sobre as dimensdes da ética na pesquisa. Essa condi¢do é potencializada quando observadas
as pesquisas e as publicagdes em lingua portuguesa ou que tratem da ética em pesquisa nas CHS. Em
ambos os casos, a publicagao de textos, segundo Mainardes (2017), ¢ escassa € se resume a poucos
estudos. Ainda se destaca a necessidade de realizar a traducdo de textos em lingua estrangeira que
possam ajudar e auxiliar na consolida¢ao da pesquisa na area.

O terceiro desafio evidenciado por Mainardes (2017) diz respeito a necessidade de definicao
de orientagdes gerais para a ética na pesquisa ligada a area das CHS. O autor faz parte de um estudo
amplo de paises que ja possuem documentos e praticas de orientacdo para a area das CHS. Nesse
contexto, a ética em pesquisa ¢é atravessada por desafios decorrentes da globalizagdo e do
desenvolvimento tecnolégico. Para Peixoto (2017), ao menos no cenario internacional, trés agendas
de pesquisa tém dominado o debate publico. A agenda do “direito ao esquecimento”, que engloba o
fenémeno do consentimento, a agenda da Ciéncia Aberta e a agenda relacionada ao grande volume
dos dados armazenados em plataformas e portais digitais.

De acordo com Peixoto (2017, p. 152), “|...] a mais abrangente ¢ a agenda da pesquisa
responsavel e da inovagdo, também conhecida por Ciéncia Aberta”. Tal agenda pretende fomentar o
desenvolvimento cientifico e tecnoldgico alinhados com os valores sociais e as demandas da sociedade
civil. Suas caracteristicas sao: envolvimento publico, acesso aberto a informagao, igualdade de género,
educacgio para a ciéncia, governagao e ética. Ainda, segundo Peixoto (2017):

Ciéncia Aberta faz parte uma agenda mais restrita, a politica do acesso aberto a informacio,
que procura, entre outros objetivos, garantir ab initio o consentimento daqueles que usam
fundos publicos para que os resultados e os bancos de dados das pesquisas sejam publicos e
possam ser socialmente partilhados. O que exige, em abstrato, maior transparéncia e maior
rigor ético. (PEIXOTO, 2017, p. 152).

Essa agenda coloca as CHS frente aos desafios apresentados pela disponibilidade de dados e
pelos acessos a documentos digitais. De fundo ético, como acessar e utilizar os dados em acordo com
os preceitos éticos? Essa questdo contemporanea caminha juntamente a implementagao de politicas
de protegao de dados, da privacidade e da autonomia.

A terceira agenda apresentada por Peixoto (2017) esta ligada a agenda da Ciéncia Aberta e trata
das implicag¢bes relativas ao grande volume de dados nos direitos fundamentais: privacidade, prote¢ao
de dados, nio discriminagdo, seguranca e aplicagdao da lei. Para o autor, o grande volume de dados e
informagdes possiveis de serem armazenados na sociedade tecnolégica coloca como desafio a
consolidaciao de um mecanismo de regulacao, haja vista que dificilmente o sujeito tem consciéncia do
consentimento sobre o armazenamento dos seus dados. A prioridade é tornar o consentimento mais
consciente.

Praxis Educativa, Ponta Grossa, v. 18, €213406, p. 1-20, 2023
Disponivel em: <https://tevistas2.uepg.br/index.php/praxiseducativa>



Marcio Giusti Trevisol e Davi Alexandre Schoenardie

Para as CHS, o desafio se coloca na maneira como serao acessados os bancos de dados, quais
os riscos de exposicao e de vazamento de informagdes. Que medidas protetivas aos dados devem ser
tomadas e reguladas? E quais as medidas protetivas que, de alguma maneira, podem inviabilizar certos
tipos de pesquisa? As duas perguntas sao localizadas no contexto da sociedade da informagao e se
apresentam para a pesquisa em ética como um dos desafios a serem enfrentados.

Outra questao que merece destaque é a formalizagao da ética em pesquisa em formularios,
termos e requerimentos, que tém reduzido sua amplitude e relevancia a um instrumentalismo
utilitarista. Tal questdo ¢ tratada por Schmidt (2015), que considera que as influéncias de interesses tém
levado a ética em pesquisa a uma racionalidade predominantemente administrativa, burocratica e
técnica. Essa racionalidade instrumental é visivel, em muitos casos, nos debates publicos sobre a ética
em pesquisa que ficam na superficialidade de discutir e propor medidas burocratizadas para avaliar os
protocolos de pesquisa. Para Schmidt (2015, p. 118), “[...] parecem ‘conversas de despachantes’, nos
quais os aspectos formais do encaminhamento dos processos de obtencao de parecer dos comités |[...]”
sao mais relevantes que a problematizagdo ética. As questdes ponderadas na literatura e nos
investigadores da area nos servem como aportes para entender as divergéncias e convergéncias

presentes na Resolucio N° 466/2012 (BRASIL, 2013), na Resolucio N° 510/2016 (BRASIL, 2016) e
na LGPD (BRASIL, 2018).

Percurso metodolégico e universo da pesquisa

Esta investigacdo se caracteriza como sendo de abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa
esta atrelada, sobretudo no campo da educacao, a reflexdo e ao didlogo entre o objeto de estudo e o
olhar analitico-reflexivo do pesquisador (LUDKE; ANDRE, 2013). O pesquisador produz narrativas
e argumentos, intersubjetivos e compreensivos, sobre o fenomeno ao qual esta sendo analisado
(ALVES; TEIXEIRA, 2020). Nessa perspectiva, para discutir as convergéncias e as divergéncias no
tratamento de dados em pesquisas, faz-se necessario, antes de tudo, refletir e compreender o campo
ético envolto.

No que concerne aos objetivos, trata-se de um estudo exploratoério, de forma a compreender
e se familiarizar com o campo da ética em pesquisa nas Ciéncias Humanas (GIL, 2002). Além disso,
quanto aos procedimentos, caracteriza-se como uma pesquisa de coleta documental, pois se utiliza de
resolugoes e legislagoes que ainda nao receberam um tratamento analitico anterior. Nesse caso, o corpus
de estudo ¢ apresentado no Quadro 1.

Quadro 1 — Corpus de estudo
Resolugio N° 466/2012 Resolugio N° 510/2016 Lei N° 13.709/2018 (LGPD)

Resolucio que incorpora os direitos e | Resolucio que dispde sobre as | Essa Lei dispGe sobre o tratamento
deveres de participantes de pesquisas | normas apliciveis a pesquisas em | de dados pessoais, inclusive digitais,
que envolvem seres humanos. Ciéncias Humanas e Sociais, com | por pessoa natural ou juridica, de
coleta de dados com seres humanos. | direito pablico ou privado.

Fonte: Elaborado pelos autores (2022).

A vista do Quadro 1, sio analisados os focos de desafios e possibilidades ligados a ética em
pesquisa nas CHS. Por um lado, a Resolu¢io N° 466/2012 (BRASIL, 2013), do CNS, apresenta um
foco geral na ética em pesquisa com seres humanos. Parte de uma concepgao principialista, fundada,
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como pontuam De La Fare, Carvalho e Pereira (2017), na perspectiva de investigacao atrelada a grande
drea da Saude. Por outro lado, a Resolugio N° 510/2016 (BRASIL, 2016), do CNS, como é
evidenciado por Mainardes (2017), apresenta um foco especifico na ética em pesquisa nas CHS
relacionadas a coleta e ao tratamento de dados com seres humanos.

No entanto, nas entrelinhas da jurisprudéncia nacional, surgiu a Lei N° 13.709/2018 (BRASIL,
2018), a LGPD, com foco geral no tratamento de dados em todo o territério nacional. Diversamente
as duas Resolugdes, a saber, N° 466/2012 ¢ N° 510/2016, a LGPD opera e organiza-se pelo viés
burocratico, legalista e positivista. Desse modo, a sua natureza ¢ juridica e ndo eminentemente ética
enquanto possibilidade de formacao ou de reflexdo sobre os dilemas que envolvem os conceitos de
liberdade e privacidade. Perante isso, é perceptivel que ha grandes divergéncias e convergéncias que
emergem dessas normativas, uma vez que estao intrinsecamente vinculadas ao cenario de ética na
coleta e no tratamento de dados no pafs. Por isso, para que se possa analisar tais convergéncias e
divergéncias, elegeram-se as categorias analiticas que sao apresentadas com detalhe no Quadro 2.

Quadro 2 — Categorias analiticas

Categoria Descritivo

Termos considerados no tratamento de dados | Serd analisado como cada documento apresenta os termos e as
definicGes relacionados ao tratamento de dados.

Etica na coleta ¢ no tratamento de dados Sera analisado como cada documento apresenta a ética em pesquisa
e as suas especificidades.

Divergéncias e convergéncias Sera feita uma sintese descritivo-analitica das discussGes
apresentadas nas categorias anteriores.

Fonte: Elaborado pelos autores (2022).

Para que se possa analisar os referidos documentos, de modo a contribuir com o avango
dos estudos sobre ética em pesquisa, fez-se necessaria a utilizacao das categorias dispostas no Quadro
2. Tais categorias sao substanciais, pois serdo de grande valia na organiza¢ao e no entendimento dos
documentos, que, apesar de diferentes em sua construgdao, ainda assim apresentam pontos de
convergéncia, mas também de divergéncia. Desse modo, sera possivel compreender o valor da ética
em um sentido para além dos comités de revisdo, mas sem perder a criticidade de sua abordagem que,
muitas vezes, tenciona para uma pratica instrumental oposta a uma condi¢do humana para a ética.
Além disso, as discussdes a partir das categorias analiticas definidas servem como reflexdo sobre as
movimentagdes e as transformacgoes que foram realizadas ao longo do tempo, em uma visao que, em
muitos casos, tende a atender apenas as prerrogativas do mercado competitivo global.

Resultados e discussoes

O processo de andlise, separado por categorias, ocorreu por meio do alinhamento das
similaridades terminoldgicas, de modo que fosse possivel visualizar as divergéncias e as convergéncias
nos termos que emergem. Assim, construiram-se quadros comparativos entre os documentos, de
maneira a contemplar visualmente a andlise, que sera seguida das discussdes acerca das suas
divergéncias e convergéncias. A seguir, sao apresentadas as analises por categoria, de forma a engendrar
discussoes na resolutividade da questao-problema que orienta esta investigacao.
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Categoria analitica: Termos considerados no tratamento de dados

Nessa categoria, sao apresentados os termos relativos a sensibilidade e a vulnerabilidade de
dados pessoais, participante ou titular do dado, pesquisador ou controlador, protocolos de tratamento
de dados, consentimento, uso das informacdes encontradas e acesso as informacdes. Para sua
sistematiza¢ao, o Quadro 3 apresenta uma sintese descritiva em comparativo terminolégico.

Quadro 3 — Sintese descritiva dos termos considerados no tratamento de dados

motivos, tenham a sua capacidade de
autodeterminacio reduzida ou
impedida, ou de qualquer forma estejam

impedidos de opor resisténcia,
sobretudo no que se refere ao
consentimento livte e esclarecido”

(Item 11.25) (BRASIL, 2013, p. 60).

reduzida a capacidade de tomar
decisbes e opor resisténcia na situacao
da pesquisa, em decorréncia de
fatores  individuais, psicolégicos,
econdmicos, culturais, sociais ou
politicos” (Art. 2°, inciso XXVI)
(BRASIL, 2016, p. 45).

Resolugio N° 466/2012 Resolugio N° 510/2016 Lei N° 13.709/2018
“[...] vulnerabilidade: estado de pessoas | “[...] vulnerabilidade: situacdo na qual | “[...] dado pessoal: informacdo
ou grupos que, por quaisquer razdes ou | pessoa ou grupo de pessoas tenha | relacionada [a] pessoa  natural

identificada ou identificavel” (Art. 5°,
inciso I) (BRASIL, 2016, p. 60).

“l...] dado pessoal sensivel: dado
pessoal sobre origem racial ou étnica,
convicgio religiosa, opinido politica,
filiagao a sindicato ou a organizacio
de carater religioso, filosofico ou
politico, dado referente a saude ou a
vida sexual, dado genético ou
biométrico, quando vinculado a uma
pessoa natural” (Art. 5°, inciso II)
(BRASIL, 2016, p. 60).

“l..] participante da pesquisa —
individuo que, de forma esclarecida e
voluntiria, ou sob o esclarecimento e
autorizagdo de seu(s) responsavel(eis)
legal(is), aceita ser pesquisado. A
participagdo deve se dar de forma
gratuita, ressalvadas as  pesquisas
clinicas de Fase I ou de bioequivaléncia”

(Item T1.10) (BRASIL, 2013, p. 60).

“l..] participante da  pesquisa:
individuo ou grupo, que nio sendo
membro da equipe de pesquisa, dela
patticipa de forma esclarecida e
voluntiria, mediante a concessiao de
consentimento e também, quando
couber, de assentimento, nas formas
descritas nesta resolugdo” (Art. 2°,
inciso XIII) (BRASIL, 2016, p. 44).

“[...] titular: pessoa natural a quem se
referem os dados pessoais que sio
objeto de tratamento” (Art. 5°, inciso

V) (BRASIL, 2016, p. 60).

“[...] pesquisador — membro da equipe
de pesquisa, pela
integridade e dos
participantes da pesquisa” (Item II.15)
(BRASIL, 2013, p. 60).

corresponsavel
bem-estar

“[...] pesquisador responsavel: pessoa
com no minimo titulo de tecnélogo,
bacharel ou licenciatura, responsavel
pela coordenacido e realizagio da
pesquisa e pela integridade e bem-

“ . .
[..] pesquisador responsavel — pessoa

responsavel pela coordenagio da
pesquisa e  corresponsavel  pela
integridade e bem-estar dos

participantes da pesquisa” (Item I1.16)
(BRASIL, 2013, p. 60).

estar dos participantes no processo de
pesquisa. No caso de discentes de
graduacdo que realizam pesquisas
para a elaboragio do Trabalho de
Conclusao de Curso, a pesquisa serd

registrada no CEP, sob-
responsabilidade  do  respectivo
orientador do TCC” (Art. 2° inciso

XVII) (BRASIL, 2016, p. 45).

“[...] controlador: pessoa natural ou
juridica, de direito publico ou
privado, a quem competem as
decisbes referentes ao tratamento de
dados pessoais” (Art. 5 inciso VI).
(BRASIL, 2016, p. 60).

“[...] protocolo de pesquisa: conjunto de
documentos contemplando a descrigao

da pesquisa em seus aspectos

“[...] protocolo de pesquisa: conjunto
de documentos contemplando a folha

de rosto e o projeto de pesquisa com

“l..] tratamento: toda operacio
realizada com dados pessoais, como
as que se referem a coleta, producio,
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Resolugdo N° 466/2012 Resolugio N° 510/2016 Lei N° 13.709/2018
fundamentais e as informacGes relativas | a descricdlo da pesquisa em seus | recep¢do, classificacdo, utilizacdo,
ao  participante da  pesquisa, a | aspectos  fundamentais e  as | acesso, reprodugdo, transmissio,
qualificacdo dos pesquisadores e a todas | informacoes relativas ao participante | distribuicio, processamento,
as instancias responsaveis” (Item 11.17) | da  pesquisa, a qualificagio dos [ arquivamento, armazenamento,
(BRASIL, 2013, p. 60). pesquisadores e a todas as instancias | eliminagdo, avaliacio ou controle da

responsaveis. Aplica-se o disposto na | informagcio, modificacio,

norma operacional do CNS em vigor
ou outra que venha a substitui-la, no
que couber e quando nio houver
prejuizo  no  estabelecido  nesta
Resolucao” (Art. 2° inciso XXI)
(BRASIL, 2016, p. 45).

comunicacao, transferéncia, difusio
ou extracio” (Art. 5° inciso X)
(BRASIL, 2016, p. 60).

Privacidade e confidencialidade: “[...] | ““|...] confidencialidade: é a garantiado | “[...] anonimizagdo: utilizagdo de
prever procedimentos que assegurem a | resguardo das informac¢Ses dadas em | meios ~ técnicos — razodveis e
confidencialidade e a privacidade, a | confianca e a protecdo contra a sua | disponivels no momento do
protecio da imagem e a ndo | revelagio ndo autorizada” (Art. 2° | tratamento, por meio dos quais um
estigmatizacio dos participantes da | inciso IV) (BRASIL, 2016, p. 44). dado perde a possibilidade de
pesquisa, garantindo a nio utilizacdo associagdo, direta ou indireta, a um
das informag¢bes em prejuizo das | “[..]  privacidade:  direito  do | individuo” (Art. 5°, inciso XI)
pessoas e/ou das comunidades, | participante da pesquisa de manter o | (BRASIL, 2016, p. 60).
inclusive em termos de autoestima, de | controle sobre suas escolhas e
prestigio e/ou de aspectos econdémico- | informagdes pessoais e de resguardar
financeiros” (Item TII1.2, alinea i) [ sua intimidade, sua imagem e seus
(BRASIL, 2013, p. 60). dados pessoais, sendo uma garantia

de que essas escolhas de vida ndo

sofrerdo invasdes indevidas, pelo

controle publico, estatal ou nio

estatal, e pela reprovagio social a

partit das caracteristicas ou dos

resultados da pesquisa” (Art. 2°,

inciso XIX) (BRASIL, 2016, p. 45).
“[...] consentimento livre e esclarecido: | “[...] consentimento  livre e | “[...] consentimento: manifestacao

anuéncia do participante da pesquisa
e/ou de seu representante legal, livre de

vicios (simula¢do, fraude ou erro),
dependéncia, subordinacio ou
intimidacdo,  apds  esclarecimento

completo e pormenorizado sobre a
natureza da pesquisa, seus obijetivos,
métodos, beneficios previstos,
potenciais riscos e o incomodo que esta
possa acarretar” (Item I1.5) (BRASIL,
2013, p. 60).

esclarecido: anuéncia do participante
da pesquisa ou de seu representante
legal, livre de simulagdo, fraude, erro
ou intimidacdo, apos esclarecimento
sobre a natureza da pesquisa, sua
justificativa, seus objetivos, métodos,
potenciais beneficios e riscos” (Art.

2°,inciso V) (BRASIL, 2016, p. 44).

livre, informada e inequivoca pela
qual o titular concorda com o
tratamento de seus dados pessoais
para uma finalidade determinada”
(Art. 5°, inciso XII) (BRASIL, 2016,
p. 60).
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Resolugido N° 466/2012

Resolugio N° 510/2016

Lei N° 13.709/2018

“[...] achados da pesquisa — fatos ou
informagdoes encontrados pelo
pesquisador no decorrer da pesquisa e
que sejam considerados de relevancia
para os participantes ou comunidades
participantes” (Item II.1) (BRASIL,
2013, p. 60).

“[...] informagdes de acesso publico:
dados que podem ser utilizados na
producio de pesquisa e na
transmissao de conhecimento e que
se encontram  disponiveis sem
restri¢do ao acesso dos pesquisadores
e dos cidadaos em geral, ndo estando
sujeitos a limitacbes relacionadas a
privacidade, a seguranca ou ao
controle de acesso. Essas
informag¢bes podem ser processadas,

“[...] beneficios da pesquisa — proveito
direto ou indireto, imediato ou
posterior, auferido pelo participante
e/ou sua comunidade em decorréncia
de sua participacdo na pesquisa” (Item

ou nio, e contidas em qualquer meio,
suporte e formato produzido ou
gerido por oérgaos publicos
privados”  (Art. 2°, inciso
(BRASIL, 2016, p. 44).

ou

%))

“l...] uso compartilhado de dados:
comunicacdo, difusdo, transferéncia
internacional, interconexao de dados
pessoais ou tratamento
compartilhado de bancos de dados
pessoais por Orgidos e entidades
publicos no cumprimento de suas
competéncias legais, ou entre esses e
entes privados, reciprocamente, com
autorizacdo especifica, para uma ou
mais modalidades de tratamento
permitidas por esses entes publicos,
ou entre entes privados” (Art. 5°
inciso XVI) (BRASIL, 2016, p. 60).

I1.4) (BRASIL, 2013, p. 60).

Fonte: Elaborado pelos autores a partir de Brasil (2013, 2016, 2018).

Diante do Quadro 3, ¢ possivel aferir que as informagoes sobre a vulnerabilidade no uso dos
dados das pessoas ou dos grupos é apresentada de forma convergente. Tal condigdo esta
intrinsecamente vinculada a integridade da pesquisa, uma vez que suscita convergéncias na conduta do
investigador ante o tratamento e a divulgacao dos dados diante do individuo participante ou titular
(DE LA FARE; MACHADO; CARVALHO, 2014). Nessa esteira, tanto os dados pessoais de
identificagao quanto os dados sensiveis relacionados ao perfil sociocultural sio apresentados nos trés
documentos de forma muito similar, porém, de um lado, sio apresentados apenas para fins individuais
e, do outro, abrange também para fins grupais.

Cabe destacar que a LGPD considera que o ente privado/publico ou o sujeito sdo responsaveis
pelos dados. Inclusive utilizando terminologicamente o conceito de titular. Entretanto, as Resolugoes
N° 466/2012 ¢ N° 510/2016 ampliam essa condi¢io e entendem que, para o acesso de dados de
sujeitos (ou participar de pesquisas), em determinadas situagdes, devem ser considerados aspectos
étnicos, culturais, religiosos e ambientais. Em outras palavras, as duas Resolucbes expressam
preocupagdo com as questoes relativas aos aspectos antropolégicos, enquanto a LGPD se limita a
fundar um codigo de acesso e prote¢ao de dados do individuo sem mencionar aspectos de identidade
cultural.

Contudo, enquanto as Resolugbes tratam os dados com um enfoque no impedimento ou na
resisténcia por parte do individuo a sua coleta, a LGPD trata do dado como sendo pessoal ou sensivel
relacionado aos valores sociais apresentados pelos individuos nas informagdes coletadas. Para Alves e
Teixeira (2020), a pluralidade da pesquisa em seres humanos nao é contemplada em questdes éticas, o
que torna os mecanismos técnicos das Resolugdes restritos 2 dominancia dos protocolos de ciéncias
biomédicas. Nessa condi¢ao, ao tratar da vulnerabilidade no uso de dados, as duas Resolu¢oes apontam
para um caminho voltado ao estado fisico e mental dos individuos, o que se blinda de questdes
socioculturais em suas normativas. Do contrario, a LGPD aponta para uma condi¢ao mais abrangente,
dada a sua conjuntura, a qual aborda questoes raciais, de género, religiosas e até mesmo politico-
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filosoficas. Dessa forma, o que se percebe ¢ uma complementaridade, ao passo que certa incompletude
nas Resolugoes para contemplar os reais interesses éticos e cientificos das CHS.

Outrossim, quanto a definicdo de titular ou participante da pesquisa, sio apresentadas
semelhancas, uma vez que, em ambos 0s casos, se referem a um individuo que tem seus dados tratados.
Entretanto, enquanto a Resolucio N° 510/2016 apresenta a opcio de grupo como possivel
patticipante da pesquisa, tanto a Resolucio N° 466/2012 quanto a LGPD apresentam apenas a
defini¢do pautada em individuos, o que abre espago para o seguinte questionamento: Até que ponto
um grupo de pessoas, com seus dados coletados para uma pesquisa, sao definidos nos documentos?

Diante disso, o consentimento fica a2 mercé da autorizacio de uma Resoluc¢io, sendo excluido
das demais a possibilidade de uma possivel defini¢ao de titular ou participante da pesquisa ser um
grupo, mas sim apenas uma pessoa natural e individualizada. Esse nao reconhecimento de grupos na
conjuntura forma lacunas no reconhecimento das CHS como enriquecedoras de didlogos em
pesquisas, na amplitude das reflexdes éticas e no levantamento de problematicas a serem debatidas por
outros campos do conhecimento (CAMPOS, 2020). Por isso, os dados coletados deixam de ser
reconhecidos em sua totalidade, de modo a serem compreendidos de forma isolada e, com isso, perdem
o seu interesse grupal de analise.

No que concerne ao responsavel pela pesquisa ou controlador, ha uma grande divergéncia. Se,
por um lado, a Resoluc¢ao N° 466/2012 define o responsavel como sendo um pesquisador, membro
ou coordenador de uma equipe de pesquisa, sem especificidades técnicas, por outro lado, a Resolugao
N° 510/2016 determina que o responsivel tenha de possuir titulacgio minima ou estar sob a
responsabilidade de um orientador. Ja para a LGPD, o controlador — aqui considerado como sendo o
responsavel por esse controle dos dados — é todo aquele “[...] a quem compete as decisdes referentes
ao tratamento de dados pessoais” (BRASIL, 2018, p. 60).

Quanto ao tratamento dos dados, os documentos subjacentes apontam para um conjunto de
informagoes e operacionalizagoes relacionadas a descricao da pesquisa. Se, por um lado, as Resolucoes
tratam das instancias de interesse idéntico, a LGPD aprofunda seus interesses em terminologias ligadas,
até mesmo, a distribui¢do, a0 processamento e a comunicag¢ao das informagoes. Nesse aspecto, ha um
possivel caminho para o aperfeicoamento das normas presentes nas Resolugoes, pois é um passo
importante para garantir um tratamento eficaz de dados pessoais de pesquisa.

No que diz respeito a privacidade, mesmo com terminologias distintas, ha convergéncias no
interesse latente de proteger a imagem e a intimidade do participante ou titular. Porém, como sinalizado
por Amaral Filho (2017), a Resolugdao N° 510/2016 é concebida com um paradigma da 4rea biomédica,
de forma que esse interesse em protecao e confidencialidade nao corresponde aos interesses das CHS.
Com isso, a garantia de resguardo a intimidade e anonimizagao fica a mercé de dados que se relacionam
diretamente com a coleta de dados, de modo a negligenciar atos morais e de carater latente a aspectos
sociais, ja que, ao se tratar de ética, se considera a agao cotidiana na subjetividade.

Por conseguinte, a respeito do consentimento, ha uma divergéncia em relagao a finalidade.
Enquanto as Resolu¢oes sinalizam para um esclarecimento ao participante sobre os riscos iminentes
de participagao da pesquisa, a LGPD sinaliza para uma manifestacao do controlador e acordo do titular
no tratamento de seus dados para uma finalidade preestabelecida. Alves e Teixeira (2020) contrapéem
essa sinalizacdo, uma vez que, a0 pesquisar escuta e trajetéria, se produzem condi¢Oes subjetivas,
sensiveis e intangfveis como resultados, cujas intencionalidades se relacionam para além de um risco
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fisico e mental, mas envolto de condi¢des morais. Desse modo, o consentimento cria a possibilidade
de interlocucdo no tratamento dos dados em pesquisa, uma vez que a sobreposi¢ao de sentidos coloca
o pesquisador a mercé do tratamento de dados em interlocucbes e da ndo unificagdo das
determinacoes.

No que se refere aos achados da pesquisa e compartilhamento dos dados, hda uma divergéncia
na forma como sao tratados. Segundo Lemos e Aquino (2021), tal dado pressupde um risco complexo
e onipresente, tratado como dano pratico. Contudo, como abordado ao longo dos trés documentos,
os achados estdo relacionados a relevancia dos dados para a investigacdo ou para quem ira acessa-la,
de modo que se compreende as relagbes morais, culturais e, até mesmo, espirituais do individuo
participante ou titular.

Categoria analitica: Etica na coleta e no tratamento de dados

Nessa categoria, sao apresentadas as discussoes e os resultados relativos as dimensdes éticas
que sdo apresentadas nos documentos, da coleta ao tratamento dos dados, sobretudo na relagao de
respeito e moralidade dos individuos. Para sua sistematiza¢ao, o Quadro 4 apresenta uma sintese
descritiva em comparativo.

Quadro 4 — Sintese descritiva da categoria analitica Ftica em pesquisa

Resolugio N° 466/2012

Resolugio N° 510/2016

Lei N° 13.709/2018

“[...] respeito ao participante da pesquisa
em sua dignidade e autonomia,
reconhecendo sua  vulnerabilidade,
assegurando sua vontade de contribuir e
permanecet, ou nio, na pesquisa, por
intermédio de manifestagdo expressa,
livre e esclarecida” (item III.1, alinea a)

(BRASIL, 2013, p. 60).

“[...] reconhecimento da liberdade e
autonomia de todos os envolvidos no
processo de pesquisa, inclusive da
liberdade cientifica e académica” (Art.
3°, inciso I) (BRASIL, 2016, p. 45).

“[...] demonstre o comprometimento
do controlador em adotar processos
e politicas internas que assegurem o
cumprimento, de forma abrangente,
de normas e boas praticas relativas a
protecdo de dados pessoais” (Art. 50,
paragrafo 2°, inciso I, alinea a)

(BRASIL, 2018, p. 63).

“[...] respeito aos valores culturais,
sociais, morais e religiosos, bem
como 2ao0s hiabitos e costumes dos
participantes das pesquisas” (Art. 3°,
inciso III) (BRASIL, 2016, p. 45).

“I.-] estabeleca  politicas e
salvaguardas adequadas com base em
processo de avaliagdo sistematica de
impactos e riscos a privacidade” (Art.
50, paragrafo 2°, inciso I, alinea d)
(BRASIL, 2018, p. 63).

“l...] recusa de todas as formas de
preconceito, incentivando o respeito
a diversidade, a participacio de
individuos e grupos vulneraveis e
discriminados e as diferencas dos
processos de pesquisa” (Art. 3°
inciso V) (BRASIL, 2016, p. 45).

“l...] o respeito a privacidade” (Art.
2°, inciso I) (BRASIL, 2018, p. 59).

riscos e
como

“l..] ponderagdo entre
beneficios, tanto conhecidos
potenciais, individuais ou coletivos,
comprometendo-se com o maximo de

“l..] garantia de assentimento ou
consentimento dos participantes das
pesquisas, esclarecidos sobre seu
sentido e implicagoes” (Art. 3° inciso

Governanga em privacidade que “[...]
tenha o objetivo de estabelecer
relacio de confianca com o titular,
por meio de atuagdo transparente e
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Resolugido N° 466/2012

Resolugio N° 510/2016

Lei N° 13.709/2018

beneficios e o minimo de danos e
riscos” (item IIL.1, alinea b) (BRASIL,
2013, p. 60).

VI) (BRASIL, 2016, p. 45).

que assegure mecanismos de
participacio do titular” (Art. 50,
paragrafo 2°, inciso 1, alinea e¢)

(BRASIL, 2018, p. 63).

“[...] garantia da ndo utilizacdo, por
parte do pesquisador, das
informagées obtidas em pesquisa em
prejuizo dos seus participantes” (Art.
3°, inciso VIII) (BRASIL, 2016, p.
45).

“l..] compromisso de todos os
envolvidos na pesquisa de nio criar,
manter ou ampliar as situagdes de
risco ou  vulnerabilidade para
individuos e coletividades, nem
acentuar o estigma, o preconceito ou
a discriminacio (Art. 3° inciso IX)
(BRASIL, 2016, p. 45).

“Os agentes de tratamento devem
adotar medidas de seguranca,
técnicas e administrativas aptas a
proteger os dados pessoais de acessos
nio autorizados e de situacoes
acidentais ou ilicitas de destruicio,
perda, alteracio, comunica¢io ou
qualquer forma de tratamento
inadequado ou ilicito” (Art. 46)
(BRASIL, 2018, p. 63).

“[...] garantia de que danos previsiveis
serdo evitados” (item IIL.1, alinea c)
(BRASIL, 2013, p. 60).

“[...] defesa dos direitos humanos e
recusa do arbitrio e do autoritarismo
nas relagbes que envolvem os
processos de pesquisa” (Art. 3°
inciso II) (BRASIL, 2016, p. 45).

“l...] a liberdade de expressdo, de
informacao, de comunica¢io e de
opiniao”  (Art. 2°, inciso III)
(BRASIL, 2018, p. 59).

“O respeito devido a dignidade humana
exige que toda pesquisa se processe com
consentimento livte e esclarecido dos
participantes, individuos ou grupos que,
pot si e/ou pot seus representantes
legais, manifestem a sua anuéncia a
participagdo na pesquisa” (item IV)
(BRASIL, 2013, p. 60).

“[...] garantia da confidencialidade das
informagdes, da privacidade dos
patticipantes e da protecio de sua
identidade, inclusive do uso de sua
imagem e voz” (Art. 3° inciso VII)
(BRASIL, 2016, p. 45).

“[...] a inviolabilidade da intimidade,
da honra e da imagem” (Art. 2°
inciso IV) (BRASIL, 2018, p. 59).

“l..] compromisso de propiciar
assisténcia a  eventuais  danos
materiais e imateriais, decorrentes da
participacio na pesquisa, conforme o
€aso sempre e enquanto necessario”
(Art. 3°, inciso X) (BRASIL, 2016, p.
45).

“[...] os direitos humanos, o livre
desenvolvimento da personalidade, a
dignidade e o exercicio da cidadania
pelas pessoas naturais” (Art. 2°,
inciso VII) (BRASIL, 2018, p. 59).

Fonte: Elaborado pelos autores a partir de Brasil (2013, 2016, 2018).

Diante do Quadro 4, é possivel aferir que a ética é apresentada, em primeiro plano, como uma
concepeao de respeito e comprometimento com a prote¢ao dos dados e da privacidade do individuo.
No entanto, até que ponto esses valores éticos sio submetidos a apreciagao de um comité? Segundo
Menezes, Lima e Nunes (2020), ha insuficiéncia e falta de comprometimento com a formagao ética
dos pesquisadores, o que reflete na baixa adesao a rigidez na ética das pesquisas conduzidas. Dito isso,
o processamento dos dados da pesquisa torna-se o principio de ambos os documentos, o que torna a
coleta vulneravel e passivel de manifestacao livre esclarecida do individuo até mesmo quando se ha um
risco ético evidente, apesar do expresso respeito ao direito de privacidade.
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Quanto a ética na seguranga e nos riscos da coleta e do tratamento de dados, apresentam-se
contradi¢oes. Ao passo que ha uma busca pela minimizaciao dos riscos nas Resolugoes, ha falta de
elementos que a LGPD supre com maestria: a busca por mecanismos de participagao do titular na
transparéncia dos dados e a preocupagao com a comunicagiao dos dados. Nessa perspectiva, a ética
presente nas producOes materiais humanas deve se preocupar também com a coibi¢ao da exploracao
das fragilidades do individuo, na busca pela alteridade e no reconhecimento da dignidade humana
(SEVERINO, 2014). Por isso, ao garantir o consentimento de sentidos e implicagdes, com a nao
utilizagao dos dados com medidas de seguranca, o que é deficitario ou incompleto nas Resolugdes,
garante-se também uma atencdo a todo o processo de uso dos dados, da coleta a divulgagio.

Ademais, quanto aos direitos, as garantias e a0s compromissos, a Resolu¢io N° 466/2012 trata
de forma muito rasa do contexto, ao passo que tanto a Resolu¢ao N° 510/2016 quanto a LGPD
apresentam ampla abrangéncia. Essa lacuna na primeira Resolugao condiciona, muitas vezes, o
pesquisador a considerar o preenchimento do formulario na Plataforma Brasil como requisito pleno
para execuc¢ao da sua investigaciao, de modo a ndo considerar possiveis danos ao longo do percurso
investigativo (AMARAL FILHO, 2017). Nessa seara, apesar de garantir a confidencialidade das
informacdes, a inviolabilidade da honra, imagem e intimidade, assim como a garantia do exercicio da
cidadania, ainda assim ha muitos contrapontos que nao sio corroborados de forma similar entre os
documentos. Diante disso, o que se forma é uma contradi¢ao, que ora reflete na forma com que o
pesquisador encara e visualiza a coleta, a sele¢do, a analise e a divulgacao dos dados.

Um elemento comum entre as Resolu¢oes e a LGPD ¢ a defesa dos Direitos Humanos como
condigao para validar os processos de investigagao e de garantia protetiva aos participantes da pesquisa.
Nos documentos, é expressa a preocupagao com a seguranca da dignidade, no entanto, na LGPD, a
énfase na protecio a privacidade, enquanto na Resolucio N° 466/2012 e na Resolucio N° 510/2016
as garantias aos sujeitos participantes da pesquisa se expande para a prote¢ao da autonomia ¢ da
liberdade. Outro elemento convergente nos documentos é a preocupagao com a confiabilidade e as
garantias de anonimato.

No que diz respeito a categoria Etica na coleta e no tratamento de dados, os documentos de
forma convergente apresentam a relagao entre pesquisador e participantes da pesquisa. Enquanto a
Resolucio N° 510/2016 e a Resolucio N° 466/2012 reconhecem uma relacio direta entre o
pesquisador e o pesquisado, a LGPD trata em especifico sobre o acesso de dados que estdo disponiveis
em plataformas, sistemas, banco de dados, instituicGes publicas ou privadas etc., que nao envolvem
diretamente a relacdo entre o pesquisador e o participante da pesquisa. Desse modo, o acesso aos
sujeitos de pesquisa ou a seus dados depende prioritariamente da autorizagdo dos locais nos quais os
dados estao armazenados.

Tal questio ¢ tratada por Peixoto (2017), que entende que, na sociedade tecnoldgica e
globalizada, o volume de dados e informag¢bes armazenados em plataformas requer que sejam
instituidos mecanismos e normatividades de fundo ético que garantam a liberdade, a privacidade e a
autonomia dos sujeitos. O desafio consiste em consolidar um modelo ético que afaste, sobretudo, os
“assédios” de empresas e setores comerciais que procuram dados pessoais para interesses privados.
Nesse caso, a Lei N° 13.709/2018, a LGPD, em sua natureza, objetiva tais garantias. No entanto,
diferentemente, as Resolu¢oes N° 466/2012 ¢ N° 510/2016 nao possuem uma dimensao ética. A
preocupac¢io com a prote¢io da privacidade na Lei N° 13.709/2018, por vezes, engessa e burocratiza
0 acesso aos dados e inviabiliza o acesso de pesquisadores aos dados e as informagdes.
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Categoria analitica: Divergéncias e convergéncias

Nessa categoria, sao apresentados as discussoes e os resultados da sintese descritiva das
divergéncias e convergéncias que emergem durante as categorias anteriores. A sintese descritiva
compreende um resumo das informagdes contidas de um aglomerado de informacoes presentes nas
categorias anteriores, de modo a serem apresentadas no Quadro 5.

Quadro 5 — Sintese descritiva das convergéncias e divergéncias

Categoria

Resolugio N° 466/2012

Resolugio N° 510/2016

Lei N° 13.709/2018

Termos considerados
tratamento de dados

no

Considera o tratamento de
dados a grupos e individuos.

Considera o tratamento de
dados a grupos e

individuos.

Considera o tratamento de
dados apenas a individuos.

Considera participante da
pesquisa o individuo que
aceita ser pesquisado.

Considera participante da
pesquisa o individuo ou
grupo que aceita ser
pesquisado.

Considera o titular como
sendo o individuo cujos
dados sao tratados.

Considera como pesquisador
o individuo membro da
equipe ou responsavel pela
coordenagio.

Considera como
pesquisador o individuo
com titulagdo minima
especifica, que coordena e
realiza a pesquisa.

Considera o controlador
aquele que decide os
caminhos no tratamento

dos dados.

Considera o protocolo de
pesquisa o conjunto de dados
e informacGes da pesquisa,
do pesquisador e das
instancias responsaveis.

Considera o protocolo de
pesquisa o conjunto de
dados do projeto, do
participante, da
qualificagdo do
pesquisador e das
instancias responsaveis.

Considera o tratamento de
dados toda a
operacionalizagio dos
dados pessoais, da coleta a
difusio dos dados.

Considera privacidade e
confidencialidade a partir de
procedimentos que devem
ser adotados, para que ndo
haja prejuizos a pessoas ou

grupos.

Considera privacidade e
confidencialidade a
garantia de protecdo e
direito do participante da
pesquisa, no resguardo aos
seus dados e intimidade.

Considera a anonimizac¢io
como sendo a forma de
garantir a prote¢io do
individuo na sua nao
associacdo direta ou
indireta a partir dos dados.

Considera o consentimento a
anuéncia do participante aos
termos da pesquisa, depois
de um esclarecimento
completo.

Considera o
consentimento a anuéncia
do patticipante ap6s o
esclarecimento dos seus
objetivos e riscos.

Considera o
consentimento uma
manifestacio livre do
individuo titular em estar
de acordo com o
tratamento dos seus dados.

Considera achados e
beneficios da pesquisa as
informacoes obtidas da
pesquisa, que possam set
utilizadas pela comunidade
ou participante.

Considera as informacoes
de acesso publico aqueles
dados que podem ser
utilizados para a
transmissao e ampliagao
do conhecimento.

Considera o uso
compartilhado de dados a
comunicac¢iao ou o
tratamento compartilhado
de dados pessoais.
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Categoria

Resolugdo N° 466/2012

Resolugdo N° 510/2016

Lei N° 13.709/2018

El‘z'm na coleta e no tratamento

de dados

Considera o respeito e o
comprometimento ético
como fundamentos pata a
manutencio da ética em
pesquisa.

Considera a liberdade, o
respeito sociocultural e a
recusa do preconceito
como fundamentos para
garantir a ética em
pesquisa.

Considera a prote¢do dos
dados, os processos
internos de salvaguarda
dos dados perante os
riscos e o respeito a
privacidade como
fundamentos para manter
a ética.

Considera a ética na
seguranga e nos riscos da
coleta e do tratamento de
dados a partir do
comprometimento ético do
pesquisadot.

Considera a ética na
seguranga e nos riscos da
coleta e do tratamento de
dados a partir do
consentimento, da garantia
de n3o utilizacio de dados
que gerem prejuizos e do
compromisso ético do
pesquisador.

Considera a ética na
seguranca e nos riscos da
coleta e do tratamento de
dados a partir de medidas
de seguranca, desde a
coleta até a comunica¢io

dos dados.

Considera que os direitos, as
garantias e 0s Compromissos
sao assegurados com a

reducio de danos previsiveis

Considera que os direitos,
as garantias e os
COmMPromissos sao
assegurados com a recusa

Considera que os direitos,
as garantias e os
compromissos sao
assegurados com a garantia

e com o consentimento livte | de autoritarismos, com a da liberdade de expressio,

e esclarecido. garantia de inviolabilidade da
confidencialidade e com o | intimidade e com a
compromisso assistencial garantia da dignidade
dos pesquisadores. humana.

Fonte: Elaborado pelos autores (2022).

Diante do Quadro 5, ¢ valido ressaltar que o interesse publico na prote¢ao de dados, enquanto
algo recente, ¢ fragilizado na area das CHS. A qualidade moral, na qualidade de condi¢ao para a
integridade, deve ser entendida para além de regras, de modo a considera-la como dotada de virtudes
e valores (PEIXOTO, 2021). Contudo, a ética tem sido tratada em ambos os documentos de forma
instrumentalizada, o que impede muitas vezes que o pesquisador ou o controlador compreenda a ética
para além das diretrizes impostas.

Nesse sentido, apesar da mudanga social e historica que separa os documentos, por terem sido
implementados em épocas distintas, eles devem ter um estado de mutagdao e adaptacio para as
mudangas que ocorrem ao longo da movimentagao material. Conforme Ventura e Oliveira (2022), a
atividade cientifica envolve diferentes dinamicas, com diretrizes éticas que devem ser respeitadas pela
comunidade internacional, mas que também devem estar acompanhadas de uma responsabilidade que
inicia no planejamento da produgio e vai até a divulgacdo dos seus resultados. Renasce, com isso, a
necessidade de tratar a ética para além de um processo de revisio, de forma a compreendé-la como
um elemento estruturante que esta presente em todas as etapas investigativas, dada a sua subjetividade
na area das CHS.

A LGPD diverge tanto com a Resolu¢io N° 466/2012 quanto com a Resolugio N° 510/2016,
por considerar o titular todo individuo que tera seus dados tratados, pois, do contrario, as Resolugoes
consideram também grupos. A preocupacao das Resolugbes reside no cumprimento velado do Sistema
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CEP/Conep, o que “[..] mostra a auséncia de aprofundamento dessa questio dentro das
universidades” (CARVALHO, 2021, p. 82). Tal auséncia condiciona ambos os documentos a
considerarem o protocolo ético de tratamento de dados como algo operacionalizado e sem considerar
a autonomia do pesquisador. Ademais, falta uma clareza das Resolugoes no que concerne a divulgagao
dos dados, de modo que a Lei N° 13.709/2018 pode se tornar um ponto de auxilio para imbricar essa
melhoria.

Nao obstante, ambos os documentos consideram a privacidade, a confidencialidade ou a
anonimiza¢do na prote¢ao da integridade e do direito dos individuos participantes. Contudo, as
Resolugoes se preocupam apenas com prejuizos éticos relacionados ao momento inicial de coleta, de
modo que o termo de consentimento ¢ considerado a forma expressa de autorizagao no uso dos dados,
enquanto a LGPD tem um respaldo também na protegdo ética e moral no compartilhamento das
informacgdes. Essa premissa vai ao encontro da conceituagao ética de Severino (2014), na medida em
que a reconhece como uma condi¢ao humana, entrelagada aos interesses politicos.

Por conseguinte, as Resolugdes tratam dos direitos humanos com um fundo instrumental e de
manutencao da ética em pesquisa a partir do que preconizam os comités, de modo a garantir apenas o
cumprimento das suas exigéncias. Em contrapartida, a LGPD se preocupa de forma mais assertiva
com o processo de prote¢ao de dados e de privacidade das informagdes, com um interesse ético latente.
Para Oliveira (2021), a ética reside no reconhecimento e na defesa dos interesses democraticos e no
cuidado com o outro, de modo a assegurar o cumprimento de seus direitos. Diante disso, tal condi¢ao
exposta nas Resolugoes reduz os principios éticos a regramentos sem um sentido de respeito a vida
social do individuo e do resguardo dos seus direitos.

Isso posto, outra questao pulsante diz respeito a transparéncia no tratamento dos dados. A
LGPD preocupa-se com a transparéncia e o comprometimento de informar o titular sobre o
andamento no tratamento de seus dados, ao passo que as Resolugdes estao aquém de um retorno
apenas ao final da investigagdo. Essa divergéncia, apesar de alguns interesses distintos entre os
documentos, torna, por um lado, o processo mais limpo e seguro ao individuo titular e, por outro lado,
condiciona o recebimento das informagdes a leitura de um material cientifico, que muitas vezes nao
possui uma linguagem de seu dominio. Isso faz com que, de modo muito assiduo, a LGPD seja uma
grande aliada no processo de modernizagao e de aprimoramento das Resolu¢des no que concerne a
ética no tratamento de dados. Ademais, é preciso considerar que a pesquisa nas Ciéncias Humanas esta
interligada com a PGPD, ao passo que, em razao do seu carater positivista e regulatério proprio de sua
normatividade, dificulta o acesso e a condugao de pesquisas por investigadores das Ciéncias Humanas.

Consideragoes finais

Ao analisar as divergéncias e as convergéncias nas regulacdes que abordam o tratamento de
dados de pesquisa e o campo investigativo das CHS, para responder ao problema investigativo, é
possivel aferir que a ética no tratamento de dados ainda necessita de um olhar mais amplo e centrado
na condicio de um elemento que assegura os direitos humanos. A vista disso, a ética em pesquisa no
Brasil precisa ir além do processo de revisio ética, de modo a compreender seus elementos
estruturantes, desde a coleta até a divulgacao final dos dados. Em todo o processo, a ética deve estar
presente, de modo que o pesquisador esteja ciente do seu papel na garantia dos direitos e das condigoes
de dignidade ao sujeito pesquisado. Para Mainardes (2022), a ética vai para além de um apéndice, o que
necessita de pesquisadores que tenham um olhar de ativista transformador. Em face disso, um dos
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perigos ¢ reduzir a dimensao da ética em pesquisa em preenchimento de formularios e normatizagoes
positivas.

Nas palavras de Severino (2014, p. 206), “[...] buscam criar referéncias legais, normativas,
assinalando caminhos e procedimentos a serem seguidos por pesquisadores, até mesmo independentes
de suas convicgdes pessoais”. Logo, a norma assume uma fun¢ao mais juridica do que ética. No ambito
do estudo, a LGPD, por um lado, ainda que traga elementos de ordem ética, se caracteriza por uma
natureza juridica e formal, afastando a dimensao ética da pesquisa enquanto reflexividade. Por outro
lado, a Resolugao N° 466/2012 e a Resolucao N° 510/2016 se fundam no Sistema CEP/Conep,
partindo do pressuposto de que é um processo construido pela ampla participagao e aprovagao dos
protocolos de pesquisa pelos Comités de Ftica em Pesquisa. Soma-se a isso o que Barbosa, Corrales e
Silbermann (2014) apontam como a falta de compreensio de que o cientista é um ser humano, sendo
de responsabilidade dos pesquisadores empregar uma pratica ética de forma continua. Entretanto, isso
se transpoe aos documentos.

Nessa esteira, a imagem e os interesses que as CHS consolidam nos documentos balizadores
da ética em pesquisa no Brasil ainda ¢ alheia ao seu real fim. Como pontuam De La Fare, Carvalho e
Pereira (2017), a implementacdo verticalizada de um sistema regulador gerou debate entre os
defensores de uma ética em pesquisa regulado por principios morais provenientes da bioética e a
tradi¢ao pluralista das CHS associada a historia e a constituigao dos campos de conhecimento que as
compoem. Nesse contexto, a LGPD, como também a Resolucio N° 466/2012 e a Resolugao N°
510/2016, apresentam um roteiro procedimentalista para a ética em pesquisa. No centro do debate,
localiza-se a premissa levantada pelos pesquisadores das CHS sobre a necessidade de o tratamento
ético em pesquisa ser mais amplo do que apenas protocolos, procedimentos ou normatividades. Ainda
deve-se considerar, a partir dos achados da pesquisa, que a LGPD deve ser entendida como
procedimento jutidico e nio ético. Dessa forma, tanto a Resolu¢ao N° 466/2012 quanto a Resoluc¢ao
N°510/2016 devem obsetrvar a LGPD como subsidio as garantias éticas aos participantes da pesquisa.

Se, por um lado, ha um regramento com propulsor em relagio ao cumprimento dos
dispositivos éticos; por outro lado, ha caréncia de determinantes que possam retratar a verdadeira
condi¢ao do ser-ético, dado o seu papel de manutencao de bem-estar social. Essa condi¢ao deve ir
além dos padroes requeridos pelos comités de ética, de modo que a educagao possa educar professores
para a ética e, assim, criar pontes que possibilitem o pensar-ético nas praticas pedagogicas. Por isso,
Mainardes (2017) aponta evidéncias fundamentais para pensar a ética em pesquisa nas CHS ao afirmar
a necessidade de a ética ser entendida como uma condi¢ao formativa dos pesquisadores. Nesse tocante,
a Resolugao N° 510/2016, a Resolugao N° 466/2012 e a LGPD possuem a mesma preocupa¢io com
a protecao das garantias éticas aos participantes da pesquisa. A base se sustenta na Declaragio dos
Direitos Humanos, porém, se os documentos forem entendidos como procedimentos e aderecos
“penosos” aos pesquisadores, eles podem ser burlados ou mesmo negligenciados. O passo decisivo ¢é
a consolidagao nas institui¢des de uma cultura ética na pesquisa que esta além das prerrogativas formais
dos documentos

A face do exposto, apesar de ja existirem iniciativas de organizacio de Comités de Ftica em
Pesquisa nas CHS, é imperioso ampliar o debate no que diz respeito a identidade da area, como um
campo aberto e subjetivo produtor de sentidos e intencionalidades. A imposi¢ao e a padronizagao de
normas atribuem servidao voluntaria de areas que precisam se adaptar as prerrogativas definidas por
grupos homogéneos com mais condicdes de forca e poder. E aquilo que Savi Neto e De La Fare (2019)
definem como sociedade administrada, na qual nao existem lacunas. A falta de instancia que propiciem
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a formulagao e o compartilhamento de conceitos morais ¢ substituida pela atividade regulatéria. O
engessamento administrado e regulatério atribui limitagdes com relagio a autonomia do pesquisador
e limita o campo investigativo. Nesse caso, a pesquisa na area das CHS fica em grande medida
condicionada ao carater burocratico e protocolar da area biomédica ou limitada pela regulacio da
LGPD. Ainda como destacam Savi Neto e De La Fare (2019, p. 11): “Outro ponto a ser considerado
¢ o campo de disputa de forcas desiguais nas areas que sao objeto de normatizacio, fato que acaba
favorecendo invasdes normativas de esferas hegemonicas sobre esferas menos expressivas politica e
economicamente’.

Nesse enquadramento, a ética no tratamento de dados deve ir além do que se propde
atualmente nos documentos analisados, sendo um percurso promissor a utilizagio da LGPD como
um aparato para a implementagao de melhorias nas Resolugdes. Entretanto, é valida a formulagao de
um documento que possa modernizar e nortear o campo cientifico para além de uma visdao deturpada
sobre o processo de tratamento de dados, pois na contemporaneidade os documentos nao comportam
a subjetividade da area. E importante destacar que a LGPD, ao propor um modelo positivo de
protegdo, que, por vezes, dificulta o acesso de pesquisadores aos dados, torna-se um dispositivo
protetivo de instituicGes publicas e privadas que, em face desse dispositivo, dificultam ou
impossibilitam a divulgagao de dados considerados de interesse publico. Assim sendo, a LGPD
necessita de ajustes para atender, do ponto de vista ético, as pesquisas realizadas por investigadores da
area das CHS.

Os resultados do presente estudo servem de base para a compreensao sobre como a ética no
tratamento de dados tem sido pressionada por diferentes visoes, de modo que o campo de interesse
nao tem se consolidado. Dessarte, esses documentos tratam das questdes da ética no tratamento de
dados com muitas dissimilitudes, de modo que ¢ necessario fomentar que discussdes sejam
empreendidas na uniformizagao dos principios éticos. Todavia, faz-se imprescindivel fecundar uma
cultura de ética em pesquisa nas institui¢des de ensino, com um ensino calibrado para as necessidades
de se pensar o universo social e ético como uma condi¢ao humana. Portanto, pesquisas futuras podem
entender as movimentagoes de relutancia no interesse de tornar claro o processo de ética em pesquisa
na area das CHS.
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