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RESUMO

O artigo avalia como a Lei n® 14.874, de 28 de maio de 2024, que dispde sobre a pesquisa com seres humanos e
institui o Sistema Nacional de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, veio a formalizar a subordinagio legal das
ciéncias humanas e sociais (assim como da linguistica, letras e artes) a biomedicina, mais exatamente a bioética,
um de seus bracos mais recentes e aguerridos. E evocada a longa luta travada contra essa subordinacio esptiria
desde, pelo menos, o ano de 2011, inclusive por parte do Férum de Ciéncias Humanas, Sociais, Sociais Aplicadas,
Lingufstica, Letras e Artes (FCHSSALLA), contra a dominaco do Sistema CEP/CONEP (Comités de Ftica em Pesquisa/
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa). O trabalho se baseia na experiéncia do autor, como representante da
Associacdo Brasileira de Antropologia (ABA) e da Associagdo Nacional de P4s-Graduagdo e Pesquisa em Ciéncias
Sociais (ANPOCS) no Grupo de Trabalho que elaborou a Resolugio n® 510/2016 (Conselho Nacional de Satide/MS),
como membro da CAmara Técnica de Etica em Pesquisa (CTEP) da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ),
como membro do Grupo de Trabalho de Etica em Pesquisa do FCHSSALLA e como membro titular de um Comité

de Etica em Pesquisa (CEP) da UFR].
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ABSTRACT
The article evaluates how the Law no 14.874, of May 28, 2024, which addresses research involving human beings and establishes

the National System of Ethics in Research with Human Beings, formalized the legal subordination of the humanities and
social sciences (as well as linguistics, literature and arts) to biomedicine, more precisely to bioethics, one of its most recent
and fiercest branches. The long struggle against this spurious subordination is recalled, dating back at least to 2011, including
efforts by the Forum of Humanities, Social Sciences, Applied Social Sciences, Linguistics, Literature and Arts (FCHSSALLA),
in opposition to the domination of the CEP/CONEP (Research Ethics Committees/ National Commission of Research Ethics).
The work is based on the author’s experience as a representative of the Brazilian Association of Anthropology (ABA) and
the National Association of Post-Graduation and Research in Social Sciences (ANPOCS) in the Working Group that drafted
the Resolution no 510/2016 (National Health Council/MS), as a member of the Technical Chamber of Ethics in Research
(CTEP) of the Federal University of Rio de Janeiro (UFR]J), as a member of the Working Group of Ethics in Research of

FCHSSALLA, and as a full member of a Committee of Ethics in Research (CEP) of UFRJ.
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RESUMEN
Elarticulo evaltia cémo la Ley n° 14.874, del 28 de mayo de 2024, que regula la investigacién con seres humanos e instituye
el Sistema Nacional de Ftica en Investigacién con Seres Humanos, formalizé la subordinacién legal de las ciencias humanas
y sociales (asi como de la lingiiistica, letras y artes) a la biomedicina, més exactamente a la bioética, uno de sus brazos
mas recientes y aguerridos. Se evoca la larga lucha librada contra esa subordinacién espuria desde, al menos, el afio 2011;
incluso por parte del Foro de Ciencias Humanas, Sociales, Sociales Aplicadas, Lingiiistica, Letras y Artes (FCHSSALLA),
contra la dominacién del Sistema CEP/CONEP (Comités de Ftica en la Investigacién/Comisién Nacional de Etica en la
Investigacién). El trabajo se basa en la experiencia del autor como representante de la Asociacién Brasilefia de Antropologia
(ABA) y de la Asociacién Nacional de Postgrado e Investigacién en Ciencias Sociales (ANPOCS) en el Grupo de Trabajo
que elaboré la Resolucién n° 510/2016 (Consejo Nacional de Salud/MS), como miembro de la Cémara Técnica de Etica
en Investigacién (CTEP) de la Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFR]J), como miembro del Grupo de Trabajo de

Etica en Investigacién de la FCHSSALLA, y como miembro titular de un Comité de Etica en Investigacién (CEP) de la UFR].
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Foi publicado, em 29 de maio de 2024, o texto da Lei n® 14.874, de 28 de maio (Brasil, 2024), que
dispde sobre a pesquisa com seres humanos e institui o Sistema Nacional de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos, aprovada no Congresso Nacional e sancionada pelo presidente da Republica, com
a subscri¢do da ministra da Sadde, Nisia Trindade Lima.

Formalizou-se, assim, a subordinagio legal das ciéncias humanas e sociais (e da linguistica, letras
e artes) a biomedicina, mais exatamente a bioética, um de seus bragos mais recentes e aguerridos.
A longa luta travada contra essa subordinagio espuria desde, pelo menos, o ja distante ano de 2011
termina de maneira ingldria para esses campos de pesquisa “com seres humanos”. Perde-se, inclusive,
os avangos logrados, a duras penas, com a Resolugdo n° 510/2016, do Conselho Nacional de Satide (CNS)
(CNS, 2016), destinada a especificidade das ciéncias humanas' ante a 16gica biomédica da Resolugio n°
466/2012 (CNS, 2012) e de diversas outras. Perde-se também a magra capacidade de trabalho especifico
e apropriado dos Comités de Ftica em Pesquisa (CEP) vocacionados para as ciéncias humanas, pelos
motivos que logo esclarecerei para quem ndo tenha examinado o novo texto legal.

A lei, originalmente concebida para lidar com a “pesquisa clinica com seres humanos”, bem revela
sua fundamental identidade e seu propésito ao dedicar a mais ampla maioria do texto a pesquisa
biomédica (clinica). Inova, em relagio as resolugdes vigentes do CNS, ao deixar mais transparente o
perverso entendimento de que as locugGes aparentemente tdo generosas da “interdisciplinaridade”
e da “multidisciplinaridade” consistem na necessdria presenca, na composi¢do dos novos CEP com
“composi¢do interdisciplinar, constituido[s] de membros das dreas médica, cientifica e ndo cientifica”
(Brasil, 2024, art. 2¢, inciso 10, art. 92, inciso 1). Ao separar a drea “médica” da “cientifica”, supde-se
que exijam a presenga de profissionais liberais daquela especialidade, sem qualquer experiéncia
ou conhecimento do que seja pesquisa, para julgar, na qualidade ética, tudo o que se investigar
em todas as ciéncias.

Acentua-se também a dimensZo policial do Sistema?, ao prever “auditorias”, “inspe¢des” e
“acesso direto” dos seus agentes a qualquer informacio dos processos de pesquisa. Sabe-se que esses
cuidados, que poderiam parecer paranoicos para quem pesquisa na seara das ciéncias humanas, sdo
absolutamente necessdrios em toda investigagdo que envolva a satde fisica dos “seres humanos”,

dados os riscos palpaveis envolvidos, bem como as circunstincias mercantis - frequentemente

! Passo a usar “ciéncias humanas” para me referir ao amplo conjunto de saberes hoje abrigados no Férum de
Ciéncias Humanas, Sociais, Sociais Aplicadas, Linguistica, Letras e Artes (FCHSSALLA), originalmente constituido
em 2013, justamente para organizar a luta pela autonomia da avaliagdo ética nessas dreas. Do mesmo modo, passo
a usar “Férum” para as referéncias a esse grupo.

2 Passo a chamar apenas de “Sistema” o Sistema de Comités de Etica em Pesquisa/Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CEP/CONEP), que é um comité do CNS, vinculado ao Ministério da Satide, nos termos da Resolugdo n®
466/2012 (CNS, 2012).
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abusivas - em que os elementos e procedimentos dessas praticas estdo envolvidos. Muito diferentes,
porém, sdo as circunstincias das pesquisas em ciéncias humanas, doravante assemelhadas as
biomédicas e submetidas a um Sistema que lhes é fundamentalmente exético - e téxico.

E evidente - apesar da inquietacdo que deve estar reinando no atual Sistema CEP/CONEP - que
a nova instancia criada serd uma recomposigdo desse mesmo Sistema (provavelmente chamado
de Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais - INEP...), com todas as suas necessarias
qualidades; mas também com todos os seus defeitos: sua arrogincia biomédica/bioética, sua obsessdo
centralizadora, sua pesada burocracia, seus obscuros processos de arregimentagio de membros.

Assim como disposto na redagdo da Resolugdo n° 466/2012, hd um artigo (art. 63), nas disposicdes
finais, que prevé uma regulamentacio da lei para lidar, “no que couber”, com as “eventuais”
especificidades das pesquisas em ciéncias humanas e sociais (CNS, 2012). Regulamentar, para outro
universo de conhecimento, conceitual e metodologicamente diverso, uma lei inteiramente voltada
para a pesquisa clinica sera repetir o longo e exaustivo exercicio de elaboracdo da Resolugdo n®
510/2016 (CNS, 2016), em condi¢des agora infinitamente mais desfavoraveis. Isso, é claro, se o
Sistema se dispuser a ouvir com o devido respeito essas tais ciéncias humanas...

Para todos nds que, nos ultimos anos, lutamos pela preservacio da autonomia da avaliacido
ética nas ciéncias humanas, chama a atengio, por outro lado, o desinteresse da maior parte desta
comunidade em relagdo ao ambicioso dominio biomédico/bioético da pesquisa no pais - pelo que
pagara muito caro doravante. O Sistema que as constrangia até agora era de status infralegal,
mesmo possivelmente sendo ilegal, dadas as especificas atribui¢des oficiais do CNS e do Ministério
da Sadde. Era possivel ignora-lo, a menos que estivessem em questdo pesquisas com os mundos
sociais indigena e biomédico. Agora, porém, a subordinagdo decorre de legislacdo federal, com
imposicdo universal.

Esse desastroso desenlace da luta entre as ciéncias biomédicas e as ciéncias humanas completou
um longo processo - de nossa parte - de conscientiza¢do, mobilizacio e enfrentamento ordenado
do Sistema (cf. Duarte, 2017). Muito j4 se escreveu sobre isso (cf. inter alia, Duarte, 2004, 2014, 2015;
Sarti & Duarte, 2013; Sarti, 2015; Sobottka, 2015; Quinaglia Silva & Portela, 2017; Fernandes, 2024),
a par com a sempre crescente literatura nacional e internacional sobre a incompatibilidade entre
a compreensio do que seja a ética em pesquisa no mundo biomédico/bioético e no das ciéncias
humanas®. Minha intengdo neste texto é demonstrar como essa incompatibilidade se funda em uma
total incapacidade, por parte do mundo biomédico/bioético, de dialogar com qualquer discrepancia

ou alteridade em relagdo a seus préprios principios e premissas.

3 Ver, ainda, as referéncias disponiveis em Fernandes (2024), ainda que meramente exemplificativas. Minha prépria
bibliografia sobre o assunto, longe de ser exaustiva, compreende mais de 70 titulos.
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As criticas a biomedicina - ou seja, ao sistema terapéutico ocidental moderno baseado nos
principios iluministas - tém acompanhado o retumbante sucesso com que ela se impds gradativamente
as sociedades modernas a partir do inicio do século XIX. A utiliza¢do dos imensos avangos das ciéncias
naturais nas tecnologias terapéuticas tornou-se um aspecto fundamental da vida contemporanea
- sempre mais abrangente e eficiente em seu nivel préprio de aplicagdo.

Jéno século XVIII, quando se ensaiavam os primeiros passos dessa trajetdria, com o desenvolvimento
do sistema mecanicista inspirado na fisica newtoniana, emergiam discursos alternativos, centrados
na ideia da irredutibilidade dos fendmenos vitais a ordem fisico-quimica. A polémica, inicialmente
focada nos modelos em competigdo sobre a reproducdo humana - a epigénese e o pré-formacionismo
-, veio a consolidar o movimento conhecido como “vitalismo” como uma contracorrente mais ou
menos constante ao “materialismo” médico (Silva & Duarte, 2016). Na medida em que este tltimo
se tornou hegemdnico, ao longo do século XIX, o vitalismo tornou-se um aspecto, entre outros, das
ciéncias “romanticas” (a Naturphilosophie germanica), ainda que episodicamente influente sobretudo
com relagdo ao surgimento e ao destino do “organicismo” (Gusdorf, 1974, 1985).

O que se veio a conhecer como “ciéncias humanas” (inicialmente “ciéncias morais” ou
Geisteswissenschaften) emergiu lentamente do horizonte da filosofia romantica, entre as dltimas
décadas do século XIX e as primeiras do seguinte. Seus pressupostos vieram a se consolidar como
uma tensa combinacio entre a ambicio iluminista e universalista da verdade e a reiterada reserva
romantica da duvida. A pesquisa das ciéncias humanas veio, assim, a se constituir (com muitas
nuances diferenciais entre tantas disciplinas e entre as muito variadas correntes epistemoldgicas
que as inspiram) como um protocolo sistemdtico de observacgdo das dimensdes culturais, sociais,
morais, histéricas e psicolégicas, visando antes a sua interpretagido do que a sua explicagdo’. Ja
as ciéncias naturais (excetuadas, de certo modo, aquelas diretamente ligadas as matematicas,
como a fisica tedrica) mantiveram o mandamento iluminista da explicagdo dos mecanismos de
funcionamento da matéria enquanto instancia evidente da realidade.

O privilégio materialista e determinista das ciéncias naturais é o que inspira a drea das ciéncias
biomédicas - e, dentro delas, da biomedicina/bioética em sentido mais estrito. A busca ilimitada
da verdade “natural” levou sempre a um desprezo principial de qualquer outro sistema de saber
que nio se pautasse por essa crenga, nutrindo uma constante (e, finalmente, mutua) desconfianga
em relagdo as ciéncias humanas.

Algumas dreas da biomedicina se consolidaram nas fronteiras mais sensiveis com as dimensdes

“humanas” ndo imediatamente materiais, levando a diversos arranjos intelectuais e politicos.

4 0 soci6logo Max Weber (1974 [1946]) formulou a primeira e mais clara versido dessa oposi¢do, ao defender o
método “verstehend”; ou seja, da “compreensio”.
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A aproximagdo dos “comportamentos”, da “afetividade” e do “pensamento” inevitavelmente
contidos ou envolvidos na condi¢do humana propiciou o surgimento da 4rea da psiquiatria, por
um lado, e da epidemiologia e medicina social (depois “satide coletiva™), por outro. Na segunda
metade do século XIX, tomou corpo uma configuracio de hipdteses e propostas terapéuticas
relativas a formas da vida social e psicoldégica consideradas como “patoldgicas”, que se baseavam nas
teorias lamarquistas da evolugdo intergeracional (a heranga dos caracteres adquiridos) e nas teorias
entdo muito prestigiosas sobre a “influéncia”. A categoria “degeneragdo” enfeixou o essencial dessa
configuragio, tornada hegemdnica no universo biomédico, envolvendo o “higienismo” (parcialmente),
0 “eugenismo” e o racismo de tipo nazista® (cf. Pick, 1989; Carrara, 1996; Roelcke, 1997).

A configura¢io da degeneragio era uma manifestacio radical do principio do “determinismo”, ou
seja, da prevaléncia das condi¢des materiais, fisicas, sobre as psicoldgicas ou morais. Um grande arco de
aliangas unia a psiquiatria kraepeliniana, o direito penal, a antropologia fisica (sobretudo a craniologia),
a criminologia e parte da epidemiologia, apontando para politicas de saneamento geral da vida humana,
levadas ao extremo nas praticas nazistas de eugenia racial e de aniquilamento dos “degenerados”.

E verdade que, nesse mesmo periodo, desenvolvia-se, no campo das humanidades, uma
configuracio de valores conservadora e autoritaria, aliada ao determinismo biomédico, que também
justificaria o nazismo, mas encontraria sua forma mais completa no fascismo - vigoroso em muitos
paises além da Itélia (inclusive no Brasil). Essa configuragdo, porém, era contestada e combatida
pelos principais tedricos das incipientes ciéncias humanas, formadores das grandes configuragdes
prevalecentes até hoje. Essas ciéncias se voltavam para as zonas de sombra da condigdo humana,
buscando, paulatinamente, em suas manifestagdes, a progressiva iluminagio das zonas mais evidentes.
E o periodo em que o suicidio, o sonho, a experiéncia religiosa, o sofrimento psiquico, os rituais,
a sexualidade, a influéncia interpessoal, os estados afetivos, a memoria fornecem material para a
formalizagdo da sociologia, da etnologia, da antropologia social, da psicanalise, da psicossociologia,
de uma nova histéria, de novas psicologias e, finalmente, de uma nova filosofia. Os grandes valores
da cultura ocidental moderna sdo postos em perspectiva pela comparagio sistematica com as outras
culturas e pelo estranhamento critico em relagio as formas conscientes hegemonicas da apreensao
da realidade. Os privilégios da razido sobre a experiéncia e a vivéncia sdo postos a prova em tudo
0 que concerne o comportamento, a afetividade e o pensamento humanos. A prépria atividade

cientifica viria a ser assim relativizada - um tanto mais tarde, como se vera.

5 “Arquitetura da destruicdo [Undergdngens arkitektur]” (Cohen, 1989) é um documentdrio do cineasta sueco
Peter Cohen, lancado em 1989, que descreve o degeneracionismo radical prevalecente na medicina e na estética
da Alemanha nazista. Sabe-se, no mesmo sentido, que a classe médica foi - entre as profissdes liberais - a mais
amplamente soliddria ao regime hitlerista.
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Voltando ao campo das ciéncias naturais, verifica-se que os abusos da biomedicina nio se limitaram
apenas ao saneamento nazista e 3 anatematizagao dos comportamentos desviantes, a serem enquadrados
no campo do crime e da loucura (prostitui¢do, drogas, homossexualidade, errancia etc.). Ficaram, afinal,
mais conhecidos os experimentos “cientificos” conduzidos por médicos nos campos de concentragdo
nazistas, nas frentes de ocupacio japonesa na Asia e nos préprios EUA - onde o escandaloso episédio
conhecido como Tuskegee (1932-1972) revelou a subordinagdo de qualquer ética positiva a pesquisa
determinista (Washington, 2007). No histérico da “bioética”, que se conformou como um campo de
saber e intervenc¢do nas dltimas décadas do século XX, esses eventos figuram como fonte de uma
conscientizagdo dos maleficios possiveis da pesquisa biomédica, levando progressivamente a efetivagdo
de mecanismos de avaliagdo da ética em pesquisa biomédica - muito variados entre os diferentes
paises (Grayson & Myles, 2005; Gunsalus et al., 2007; Ribeiro, 2006).

Abioética se vé como um recurso de aperfeicoamento da biomedicina, de policiamento das préticas
concretas de pesquisa utilizadas por seus praticantes - que devem, alis, dar testemunho de total fidelidade
ao positivismo cientificista e determinista ao preencherem os formulérios do Sistema na chamada
Plataforma Brasil. Ndo desconfia de modo algum dos fundamentos epistemoldgicos e ontolégicos dessa
configuragio ideolégica. Considera-se que esse trabalho foi iniciado pelo livro do médico polonés Ludwik
Fleck (1979 [1935]), que analisava o universo biomédico como marcado por um “estilo de pensamento”
e por um “coletivo de pensamento”. Essa perspectiva foi retomada mais ao final do século XX de forma
sistematica pela “medical anthropology” norte-americana, pelas antropologias da satide e da doenga, e pela
antropologia da ciéncia - assim como por contribui¢des mais singulares, como a da ampla e prestigiosa
obra de Michel Foucault (a partir de “O nascimento da clinica” - Foucault, 1977 [1963]). Outra linha
critica, mais voltada para os aspectos operacionais da biomedicina e seus efeitos sobre a sociedade, foi
desencadeada pela obra “Nemesis médica”, de Ivan Illich (1976), frequentemente retomada na discussao
atual dos processos de “medicalizacdo” e de “medicamentalizagio”.

Percebe-se, por este sumdrio histérico da constituicdo da biomedicina, quais s3o as fontes da sua
arrogincia em relagio as ciéncias humanas ao longo deste longo confronto a respeito do Sistema, marcado
por sua pretensao de tutela-las e “orienta-las”. Como ocorre com o escorpido da fabula, ela ndo pode evitar
essa atitude: toda a formagdo médica leva seus praticantes a acreditarem sem peias nos fundamentos
de sua prética profissional e - eventualmente - cientifica. E a desprezar os demais - o que é pior, claro,
ou, pelo menos, mais incémodo. Ao longo desses cansativos treze anos de tentativa de didlogo, nunca
vi - da parte de nenhum de seus praticantes - qualquer disposi¢do de compreender como se processa
e como se justifica uma pesquisa em ciéncias humanas. A eventual aceitagdo de alguma reivindicagdo

nossa sé veio a ocorrer como pega de barganha politica - da mais comezinha a mais eminente.
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Em um quadro de tal modo viciado e vicioso, a pauta de criticas e reivindicagdes das ciéncias
humanas teve que se restringir a férmulas bem concisas e focadas, como aquelas que terminaram
vencedoras no texto da Resolugdo n®510/2016, do CNS, devido a sua aceitagio pelo Conselho, contra
a oposicio ferrenha da CONEP. Em documento de avaliacdo da aprovagio do texto dessa resolugio,

datado de 8 de agosto de 2016, enumerei os avangos ali obtidos (Duarte, 2016):

+  adogdo de um sistema de avaliagdo com gradacio da gravidade dos riscos (em quatro
niveis), e consequente tramitagio diferencial dos projetos no sistema (art. 21);

«  reconhecimento da diferenca entre avaliacio ética e avaliagio tedrica e metodoldgica; e
consequente restri¢ao da avaliagdo do sistema apenas as dimensdes éticas dos projetos (art. 25);

+  exigéncia de composi¢io equinime entre os dois grandes grupos de ciéncias nos colegiados
do sistema CEP/CONEP: seja na prépria CONEP, seja nos CEP que pretenderem avaliar
projetos de CHS [Ciéncias Humanas e Sociais] (arts. 26 e 33);

+  exigéncia de que a relatoria de projetos de CHS nesses CEP incumba a membros com
competéncia nessa 4rea (art. 26);

+  criagdo de uma instincia dentro da CONEP dedicada a implementagio da nova sistematica
de avaliagdo nas CHS com a participacdo das sociedades cientificas; incluindo-se af a
elaboracio do novo formulario de registro na Plataforma Brasil (art. 29);

+  possibilidade de promover a informacio sobre a protecio dos participantes por meio
de um “processo de esclarecimento” que ndo passe necessariamente por um “termo”
formal (art. 5°);

+  possibilidade de comprovagdo do consentimento/assentimento dos participantes por
outros meios que ndo o escrito (arts. 15 a 17);

+  manutencio da possibilidade de realizagio de “pesquisa encoberta” nos casos justificados
ao sistema (art. 14);

+  manutengdo da possibilidade de realizagdo de pesquisas sem processo prévio de
autorizagao, nos casos justificados ao sistema (art. 16);

«  afastamento de uma nogio reificada de “vulnerabilidade”; e consequente adogio de um
critério de “situacdo de vulnerabilidade” (arts. 2, 32 e 20);

+  retirada do processo de registro de uma série de tipos de pesquisa (de opinido pudblica,
censitdria, decorrente de experiéncia profissional etc.) (art. 1°);

+  retirada do processo de registro das “etapas preliminares da pesquisa” (art. 24);

+  eliminagdo da referéncia a “relevancia social da pesquisa” como critério de avaliagdo
da ética em pesquisa nas CHS;

+  eliminagdo dareferéncia a bioética como pertinente na avaliagdo da ética em pesquisa nas CHS.

Alguns desses avangos acabaram nio se efetivando, devido a suspensio unilateral das negociagGes
pela CONEP - um ato de deslealdade que o Grupo de Trabalho ndo hesitou em denunciar urbi et
orbi - sem sucesso, é claro.

Ainda neste ano, passados, portanto, sete anos daquele episédio, o Férum assim resumiu as

criticas correntes ao Sistema:

Alguns argumentos que se destacam nessas criticas referem-se: a morosidade para aprovagio
dos projetos nos CEP; ao nimero reduzido de representantes das Humanidades nesses
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comités; a elaboragio de pareceres que extrapolam os aspectos éticos da pesquisa e assinalam
pendéncias descabidas; a inadequagdo da Plataforma Brasil para as especificidades das
pesquisas das CHSSALLA [Ciéncias Humanas, Sociais, Sociais Aplicadas, Linguistica, Letras e
Artes].. .; ao ndo atendimento das prerrogativas previstas na Resolugio CNS n®510/2016, que
recomendam um elenco de especificidades, tais como: composi¢do equinime dos CEP e da
prépria CONEP e a avalia¢do de acordo com a gradacio de risco; dispensa, em alguns casos,
do registro do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Fernandes, 2024, p. 10).

Com essa melancdlica constatagio, s6 resta mesmo relatar o cendrio do desastre que coroou a luta,
examinando o que se pdde saber da tramitagdo parlamentar do que veio a constituir a famigerada
Lei n° 14.874. Outra penosa licdo a aprender - além das razdes da arrogancia da biomedicina em
relagio as ciéncias humanas - é a dos tortuosos meandros da prética parlamentar em relagio as
iniciativas ali correntes®.

Em 2015, foi registrado no Senado o Projeto de Lei n° 200, de autoria da senadora Ana Amélia
Lemos (a época filiada ao Partido Progressistas do Rio Grande do Sul - PP-RS) e de outros senadores,
cujo texto deliberava: “Dispde sobre a pesquisa clinica com seres humanos e institui o Sistema
Nacional de Etica em Pesquisa Clinica com Seres Humanos”. Esse projeto tramitou lentamente, sob
as criticas do Sistema, que o considerava - com razdo - um recuo na protegio aos participantes de
pesquisas, motivado pelos interesses mercantis envolvidos.

Em 13 de margo de 2017, o processo foi transferido do Senado para a CAdmara dos Deputados,
ainda com o titulo e com a vocagao “clinica” com os quais tramitara desde seu inicio.

Durante a tramitagdo na Comissdo de Seguridade Social e Familia (CSSF) da CAmara, iniciada
em 3 de maio de 2018, foram inseridas no texto do projeto, j4 a essa altura nomeado como PL n°
7.082/2017, onze ocorréncias de “pesquisas com seres humanos”, ao invés de “pesquisas clinicas
com seres humanos”; em contradicdo com o titulo e com toda a tramitacdo anterior. Essas alteracdes
aberrantes foram mantidas na tramitacdo da Comissdo de Constituicdo e Justica e de Cidadania
(CCJC), iniciada em 22/08/2019. Foi impossivel, a época, - e continua sendo hoje - descobrir onde
exatamente esse grande jaboti subiu para dentro do texto em tramitagdo, mesmo com a consulta
aos minuciosos registros online da Cimara Federal. O relator na CSSF era o Dep. Hiran Gongalves
(PP-RR), médico.

Veja-se, como exemplo dessas alteragdes, jd em primeiro plano, a contradigdo entre a

preservada ementa do projeto: “Dispde sobre a pesquisa clinica com seres humanos e institui

o Sistema Nacional de Etica em Pesquisa Clinica com Seres Humanos” e o novo art. 1% “Esta Lei

dispde sobre principios, diretrizes e regras para a condugdo de pesquisas com seres humanos

¢ A fonte de quase todos os dados seguintes é a pagina da CAmara dos Deputados que registra a tramitacio da
matéria (Senado Federal, 2017).
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por instituicdes ptiblicas e privadas e institui o Sistema Nacional de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos”. O ponto mais grave, porém, surgia ao final do texto, com o surpreendente
art. 73, que rezava: “Os termos desta lei se aplicam as pesquisas com seres humanos em todas
as dreas do conhecimento”.

Em 16 de outubro de 2019, ocorreu uma audiéncia piblica da CCJC da CAdmara sobre o projeto
de lei que trata da ética em pesquisa, em cuja mesa estivemos presentes - denunciando a distor¢ao
que se infiltrara no projeto - eu e a representante da Sociedade Brasileira para o Progresso da
Ciéncia (SBPC), sua vice-presidente, a sociéloga Fernanda Sobral. Também estava presente o entdo
coordenador da CONEP, o médico e politico Jorge Venancio. Ante a demonstragao das despropositadas
transformagdes ocorridas com o texto, ele declarou que a CONEP nada tinha a ver com esse fato -
para a grande surpresa de todos os que acompanhadvamos a matéria. Lembro-me de ter comentado,
a época, como se diz no Direito: “cui prodest?”.

A tramitagdo na Camara ficou oficialmente paralisada entre o final de 2019 e o final de 2023,
provavelmente em decorréncia da pandemia da Covid-19 e das tensdes do governo Bolsonaro. O
Férum e a SBPC tentaram manter a vigilancia possivel em relagdo ao projeto, sabendo que o passo
seguinte ao parecer da CCJC seria o da apreciacdo em plendrio. Sabia-se que a parte contraria fazia
0 mesmo, em negocia¢des com os membros e relatores da Comissao.

Quando o projeto entrou em pauta no plendrio, na sessdo da Camara dos Deputados de 29 de
novembro de 2023, ainda havia a expectativa de se conseguir uma alteracgio razodvel do texto,
que se encontrava com a relatoria atribuida ao deputado Pedro Westphalen (PP-RS), médico. As
negociagdes com diversos parlamentares mantidas pela assessoria da SBPC e do Férum permitiam
entrever a possibilidade de retorno do objetivo do projeto a “pesquisa clinica”, ou, pelo menos,
a extingdo do art. 73. Mas, de maneira totalmente imprevista para nés, surgiu um substitutivo
(Subemenda Substitutiva Global ao Projeto de Lei n° 7.082, de 2017), inspirado pelos interesses
privados, que acabou sendo aprovado por uma bancada naquele momento majoritariamente
de direita, extinguindo o Sistema CEP/CONEP e mantendo as ciéncias humanas no balaio das
pesquisas clinicas. O titulo da lei, inclusive, passou a conter “pesquisa com seres humanos”, ao
invés de “pesquisa clinica”, expressdo que - cinicamente - ainda figurava no projeto desde a
tramitacao na CSSF.

Em 21 de dezembro daquele ano, o Férum entabulou negociagdes com a CONEP para uma
frente comum de resisténcia a lei, na fase de seu retorno ao Senado. Uma das ideias aventadas
foi a da apresentagdo de um substitutivo a lei aprovada na CAmara, apesar da restrita margem
de manobra disponivel para revisdo na cimara alta de qualquer ato da CAmara dos Deputados.

A CONEP e o Férum ficaram de trabalhar nesse texto, cada um por seu lado, até que pudessem
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chegar a um acordo. Resolvi elaborar uma minuta e, em 27 de dezembro, remeti ao Férum
o rascunho de um possivel substitutivo voltado exclusivamente para as ciéncias humanas.
Em 3 de fevereiro de 2024, terminou a elaboragdo da proposta desse substitutivo pelo GT de
Etica do Férum, que a disponibilizou 2 CONEP’. A Comissdo nio levou em conta a proposta
do Férum e tampouco preparou uma minuta de substitutivo, concentrando-se na oposi¢do a
diversos pontos especificos da lei. No dia 8 do mesmo més, apesar das discrepancias de suas
respectivas demandas, o Férum tomou a decisdo de prosseguir na luta contra o texto da lei,
em alianca com a CONEP.

Em algum momento do inicio de 2024, o coordenador do Férum, o linguista Frederico Garcia
Fernandes, montou um grupo de WhatsApp para discussdo das possiveis politicas comuns
contra a lei durante sua tramitagdo no Senado, com - entre outras - a minha presenga, a da
coordenadora da CONEP, a fisioterapeuta Lais Alves de Souza Bonilha, e a da presidente da
Associacdo Brasileira de Sadde Coletiva (Abrasco), a médica sanitarista Rosana Teresa Onocko
Campos. Essa desafortunada tentativa de didlogo, em que as posi¢des das ciéncias humanas foram
tratadas com a sobranceria e o desprezo condescendente habitual, levou-me ao afastamento
do processo®.

Depois dessa incomoda experiéncia, ainda tive o desprazer de ver a minha prépria associagdo
cientifica, a Associa¢do Brasileira de Antropologia (ABA), subscrever uma nota conjunta, em maio
de 2024 (ABEn et al., 2024), totalmente comprometida com a pauta da CONEP?. Foi a Ginica associagdo
de ciéncias humanas a fazé-lo.

Fora essa luta pela emancipa¢ido da pesquisa em ciéncias humanas no plano nacional, estive
em outra frente, mais local, que é também - creio - expressiva sobre as dificuldades enfrentadas

na tentativa de fazer valer essa atitude de legitima defesa.

7 Embora o texto tenha sido superado pelas decisdes do Congresso e da Presidéncia da Republica, trata-se de
um testemunho importante da seriedade e do empenho com que as ciéncias humanas - ou, pelo menos, a franja
consciente da gravidade da quest3o - lidaram com a matéria, projetando uma configuragao institucional consentinea
com sua honestidade ética. O rascunho inicial, redigido por mim, retomava, mutatis mutandis, outra proposta de
minha lavra, de 2019, baseada na que a Associagio Nacional de Pesquisa e Pés-graduagdo em Psicologia (ANPEPP)
encaminhara ao Férum em agosto de 2018.

® Durante essa conversa, a coordenadora da CONEP manifestou que considerava a minuta do substitutivo de autonomia
das ciéncias humanas totalmente equivocada - e encerrou com uma recomendagio a mim e ao coordenador do
Férum: “Pensem bem nisso”. S6 faltou acrescentar: “meninos tontos”!

° Com a Unica exce¢do de uma referéncia a pesquisa com indigenas, para a qual a lei prevé mais uma instincia de
tutela: o Ministério Pdblico.
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Como é notdrio, alguns CEP ao longo do territério foram constituidos ou adaptados para atender

a uma vocagao especifica das ciéncias humanas. Segundo Fernandes (2024, p. 10):

A magnitude das dificuldades de alguns CEP, em levar em consideracio as especificidades
da pesquisa, estimulou a criagdo, em algumas universidades, de CEP especificos para as
CHSSALLA, todos vinculados ao Sistema CEP/CONEP. Atualmente, Universidade de Brasilia
(UnB), Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), Universidade Federal Fluminense (UFF),
Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRJ), Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp), Universidade Federal do Parana (UFPR), Universidade Federal de Campina Grande
(UFCG) e Universidade Federal da Bahia (UFBA) contam com comités desse tipo.

O CEP do Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH) da UFR]J foi constituido em 2012. O
Museu Nacional (MN), embora néo faga parte do CFCH, aderiu ao CEP para atender as demandas de
seu Departamento de Antropologia e do Setor de Etnoboténica do Departamento de Botanica. Fui o
primeiro representante do Museu por dois mandatos, entre o comego de 2015 e o comego de 2020.

Durante esse periodo, realizaram-se dois grandes encontros no comité. O primeiro, suscitado
pela CONEP, teve como titulo a “Gradagéo de risco e tipificagdo de pesquisa: o que importa para a
avaliacdo ética de pesquisas nas areas de ciéncias humanas, sociais e sociais aplicadas”, ocorrido
em 13 de novembro de 2017. Foi organizado pelo CEP, em parceria com o Nticleo de Bioética e Etica
Aplicada (NUBEA), também da UFRJ™. Falou, na ocasido, o coordenador da CONEP, Jorge Venancio,
e outro membro influente nas altas esferas da Comissdo, tentando explicar o complicado sistema
que haviam - aquela altura - inventado, ao invés de continuar a discutir o tema com as ciéncias
humanas, apds a aprovacdo da Resolugio n° 510/2016. A recepgdo das falas por parte da plateia do
CFCH/UFRJ - uma vécua, a outra arrogante; ambas pouco dialogais - foi a pior possivel.

Em boa parte motivado pela decepgdo com o evento do fim de 2017, foi organizado o “Ciclo de
Debates sobre ética em pesquisa em ciéncias humanas e sociais do CFCH”, realizado em 2 de maio de
2018. A partir desses debates, de que participaram também colegas da UER] e da UFF - esta tltima,
naquela época, prestes a constituir o seu préprio CEP de ciéncias humanas -, a entdo coordenadora
Monica Pereira dos Santos, professora de psicologia da educagio, teve a ideia de tentar transformar
o CEP numa agéncia de avaliacdo da ética em pesquisa independente do Sistema. A proposta foi

muito bem acolhida e logo se iniciaram as discussdes tendentes a viabiliza-la.

10 0 NUBEA/UFR] foi criado em 2010. A CAmara Técnica de Etica em Pesquisa (CTEP) da UFR] foi instituida em 2013.
Sdo bragos ativos de difusdo e aplicagdo dos principios da bioética na universidade. Fui membro da CTEP entre
agosto de 2013 e fevereiro de 2020, embora a Cimara tenha ficado inativa durante um longo periodo, por motivos
administrativos. Era um tempo em que ainda acreditava na possibilidade de um didlogo igualitario e respeitoso
com essa area.
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Em 2020, apds uma complexa apreciacdo e consequente aprovagio pelas congregacdes de
todas as unidades académicas do Centro, a minuta da regulamentagio do novo CEP foi aprovada
no conselho do CFCH. Depois de novas discussdes e adequagbes da minuta, ela foi encaminhada,
em 2022, a reitoria da universidade, que a remeteu para exame pela sua CTEP, preliminarmente a
avaliagdo do Conselho de Ensino para Graduados e Pesquisa (CEPG).

Em 2023, a constitui¢do do novo CEP auténomo foi negada pelo CEPG/UFR], seguindo um parecer
de sua Comissdo de Legislagdo e Normas, baseado, por sua vez, em um extenso parecer da CTEP/
UFR]J, desbragadamente laudatério do Sistema (CTEP/PR-2 & UFRJ, 2023).

Esses pareceres desfiaram o mesmo esquema habitual de justificagdo. O primeiro tépico é sempre
o da defesa intransigente da unidade e centralizagdo - como se esse fosse um valor evidente e
universal. O Sistema é classificado como “instincia regulatéria oficial” e como “instancia recursal”,
sendo o Unico mecanismo capaz de oferecer a “protecio juridica da dignidade e dos direitos dos
participantes de pesquisa”, funcionando, ainda, como uma “seguranca juridica” para todo o processo
de avaliagdo. Acoplado a afirmacio de que o Sistema estd sempre se “aprimorando”, do ponto de
vista conceitual e operacional, esse topico - puramente “chapa branca” - ignora evidentemente o
fato de que uma tamanha centralizagdo de um sistema gigantesco, de &mbito nacional'!, ndo pode
funcionar de maneira sensivel e consciente, transformando-se no que ele verdadeiramente é:
uma maquina burocratica de carimbos de aprovagdo de “projetos” de pesquisa - nunca de efetiva
avaliagdo do que se passa na pratica laboratorial ou de campo. Ignora também que os sistemas
homologos existentes no exterior funcionam de maneira institucionalmente descentralizada,
mesmo que haja um cddigo de conduta de abrangéncia nacional'.

A centralizacdo sempre esteve a servigo do autoritarismo ao longo da histdria patria. Do
patrimonialismo colonial as ditaduras de 1936 e de 1964, sem falar nos numerosos golpes e tentativas
de golpe, como o da proclamagio da Republica, o poder central se reveste de um manto milenarista
que o autoriza a indicar a boa dire¢do coletiva (Faoro, 2008 [1958]). Sempre ha ideologias disponiveis
para lhe fornecerem as justificagdes adequadas a ocasido - inclusive quanto a centralizagdo.

0 segundo tépico é o de que ndo se deve “fragmentar a ética em pesquisa com seres humanos”, um

chavio repetido ano apés ano, durante a dltima década, e que se supde ser de validade automatica,

1 A pagina online da CONEP informa a existéncia de 905 CEP em funcionamento no pais (CONEP, s. d.).

12 Esse é o caso, por exemplo, dos EUA, onde existe uma “Federal Policy for the Protection of Human Subjects”, conhecida
como “Common Rule”, que orienta os milhares de “Institutional Review Boards (IRB)” (cf. Citro et al., 2003), e também
da Noruega, que dispde de trés Comités Nacionais de Etica em Pesquisa, cada um com o seu manual de orientagio
para os comités institucionais locais: o de Medicina, o de Ciéncia e Tecnologia, e o de Ciéncias Sociais, Direito e
Humanidades (cf. De Nasjonale Forskningsetiske Komiteer, 2006).
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sem qualquer argumentacdo razoavel. Como apontei mais acima, nossas ciéncias sdo fragmentadas
por principio - e opostas entre si; hd uma histdria por trés disso - e é uma pena que o pessoal da
biomedicina seja tdo pouco disposto a conhecer e encarar a construgdo de sua prépria tradigdo.
Para as ciéncias humanas, é impensavel ndo se observar, ndo dispor de uma atitude reflexiva sobre
seus proprios postulados e suas praticas. Além do mais, por que “ndo fragmentar” deve significar
garantir a hegemonia da biomedicina/bioética sobre as ciéncias humanas?

Esse argumento ingénuo - se nio falacioso e politicamente interesseiro - reduplica-se na
afirmacdo de que “o ser humano é Gnico”. Se viéssemos a concordar que fosse “Gnico” - o
que ndo é sendo uma figura de retdrica -, por que as ciéncias biomédicas ndo se subordinam
as ciéncias humanas, ao invés de quererem controla-las? S6 é tunico quando lhes convém
colocar-nos dentro do seu préprio balaio - sempre por razdes de hegemonia académica e
politica. Alias, é preciso sublinhar que as ciéncias humanas ndo lidam com “seres humanos”,
mas sim com “pessoas humanas” - ou seja, entes social e moralmente constituidos, com
os quais dialogam. Uma locug¢do muito oportuna do antropdlogo Luis Roberto Cardoso de
Oliveira - tratando desse assunto - esclarece que as ciéncias biomédicas fazem pesquisa
nos seres humanos, enquanto que as ciéncias humanas o fazem com eles (Oliveira, 2004).
A ética na pesquisa é, assim, para nds, um pressuposto, pois ndo pode haver didlogo sem
entendimento prévio e continuado.

O terceiro tépico, exaustivamente repetido, é o da importincia da “multidisciplinaridade” para
o Sistema. Fala-se em “interacdo” entre os saberes, justamente como antidoto a “fragmentacio” e
como garantia da “unicidade” do ser humano. Esse alto valor ndo se manifesta infelizmente sendo
como um flatus vocis, j que a hegemonia da biomedicina/bioética é compulséria em todos os niveis, da
composi¢do das equipes dirigentes a argumentagio dos avaliadores de formagao biomédica ao tratarem
de temas de ciéncias humanas, passando pelo contetido das missdes educativas empreendidas pelo
Sistema. A invocagio da multidisciplinaridade é tio comum quanto a da importancia da expertise em
avaliagdo da ética, o que acaba se verificando ndo ser mais do que a boa internalizagdo das certezas
universais da bioética. Esta 4rea é um ramo das ciéncias biomédicas, um importantissimo ramo,
criado justamente para moderar os desvarios da biomedicina; mas ndo pode pretender ditar normas
para uma “ética” universal, necessariamente muito mais complexa do que os contextos “clinicos”.

Eu - apenas como exemplo - tenho varios trabalhos publicados sobre ética em pesquisa, debati
o assunto dentro da CONEP por varios anos como membro do GT da Resolugio n° 510, fui membro
da CTEP da UFR]J por sete anos e fui membro titular de um CEP da UFRJ por outros quatro anos;

participo, ainda, de redes internacionais sobre ética em pesquisa® - e sou contra a subordinagdo das

3 Nem menciono meus titulos académicos mais eminentes, como os de professor titular da UFR], de membro titular
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ciéncias humanas ao Ministério da Saide, ao CNS, 2 CONEP e ao que quer que venha a substitui-la
por forca da recente lei. Por que a minha opinido deve ser considerada menos importante do que
a dos experts do Sistema? “Pensem bem nisso”...

NZo é nada confortavel apresentar o relato de uma experiéncia malfadada, tomado de desanimo pelo
tempo perdido, pelo desgaste emocional inutilmente sofrido, pela constatagdo da incomunicabilidade
com um segmento poderoso de nossa mesma sociedade, pela consciéncia da estreitissima margem
de manobra que ainda podera subsistir desde a vigéncia da nova lei. O desencanto com as atitudes
do préprio Férum e do GT de Etica em Pesquisa da ABA manteve-me ultimamente 3 distancia desse
cenario e ndo posso, assim, acrescentar o que quer que seja sobre como essas instancias, outrora
tdo combativas, refletem hoje sobre o resultado da luta.

Ainda assim, espero que se possa vir a desencadear novas frentes de resisténcia a subordinagio
espuria - por mecanismos que ja ndo me permito imaginar. O jugo do Sistema passara a ser doravante
muito mais constrangedor e imperioso. Pode ser que, em tais circunstancias, os praticantes da
pesquisa em ciéncias humanas no Brasil se vejam obrigados a uma mobilizagdo mais abrangente,

consciente e solidaria, capaz de garantir, se ndo a devida autonomia, ao menos a devida dignidade.
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