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RESUMO

Avpartir dos anos 1970, os métodos de pesquisa participativa sediada em comunidades ganharam pouco
apouco crédito no campo das pesquisas aplicadas, ocasionando mutagdes epistémicas e éticas nas prati-
cas de pesquisa com participantes humanos. Este artigo apoia-se sobre um exemplo de pesquisa
“ecossistémica” em saide ambiental, conduzida em parceria entre pesquisadores universitarios (Cana-
da e Brasil) e habitantes das margens de um rio da Amazoénia brasileira, o Tapajés. Esse exemplo ilustra
as tensoes que afetam o quadro conceitual no qual sio habitualmente colocadas as questdes de ética da
pesquisa com participantes humanos, principalmente os principios cardeais retirados do relatério
Belmont, e muito particularmente aqueles de beneficéncia e de justiga. Esse género de pratica cientifica
implica um desdobramento da responsabilidade dos pesquisadores, entre a pesquisa e a agdo.
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INTRODUGAO

As pesquisas participativas comunitarias (community-based participatory research, da-
qui em diante designada por PPC) formam uma familia de métodos reunidos em torno
de praticas e de valores. As PPC constituem um dispositivo de enquete que se baseia na
associagiio entre os pesquisadores e os grupos concernidos (habitantes de uma locali-
dade, trabalhadores de uma empresa, alunos de uma escola, poderes ptblicos etc.) em
torno de um problema de pesquisa que faca sentido para todos os envolvidos. Segundo
o caso, chama-se aos grupos concernidos de “comunidades”, “sociedade civil” ou
“publico” (cf. Mohan, 1999). Essas pesquisas sdo “participativas” uma vez que os gru-

1 Este artigo teve uma primeira versio publicada na revista Ethique Publique, Revue Internationale d 'Ethique Sociétale et
Gouyernementale, em 2010.
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pos concernidos vio participar no desenvolvimento da pesquisa, no momento do ini-
cio da operacio e da avaliacdo pratica de seus resultados, mas também, complemen-
tarmente, no momento de definir os problemas de pesquisa e de formular as hipéte-
ses. Essas pesquisas tém como fim explicito realizar uma integracio entre o
conhecimento e a agdio, tendo em vista o benetficio de todos os participantes e nio so-
mente o dos pesquisadores (cf. Israel et al., 1998).

Essas estratégias participativas da pesquisa com seres humanos constituem de
muitas maneiras uma alternativa com relacio aos modelos tradicionais da pesquisa.
Em um primeiro momento, ap6s ter sublinhado trés caracteristicas que as distinguem
das metodologias tradicionais que privilegiam a posic¢io de distanciamento do pesqui-
sador com relagio ao objeto, insistirei no fato de que as PPC produzem tensdes sobre o
quadro ético predominantemente empregado na reflexio sobre a pesquisa conduzida
com seres humanos; quadro ético que se funda em principios. Em um segundo tempo,
apresentarei um estudo de caso que ilustra algumas dessas tensoes, mostrando a ne-
cessidade de um esclarecimento da esfera de responsabilidade dos pesquisadores.

1 AS PESQUISAS PARTICIPATIVAS: QUALIDADES E FRAGILIDADES
1.1 ESPECIFICIDADES NO PLANO METODOLOGICO

As PPC apresentam pelo menos trés caracteristicas que fazem sua especificidade.
A primeira é que elas abordam os problemas de pesquisa sem reduzir-lhes a comple-
xidade e o carater multidimensional. As pesquisas sediadas em comunidades sdo for-
temente contestualizadas, e os conhecimentos produzidos sdo tidos como pertinentes,
significativos e localmente apropriados (cf. Green & Novick, 2001). O envolvimento
dos participantes, a0 mesmo tempo, supde e permite compreender como um fendme-
no (por exemplo, uma epidemia, uma polui¢io que tem consequéncias para a satde
etc.) inscreve-se nas dindmicas ambientais, econdmicas e sociais que o atravessam
(cf. Israel et al., 1994).

Uma segunda caracteristica introduz uma ruptura com relacdo ao modelo cléssi-
co de pesquisa cientifica. Enquanto a visdo tradicional da pratica cientifica foi cons-
truida em torno de uma dicotomia entre saber e poder, entre a producido de conheci-
mento e as aplicacdes, entre as ciéncias e a politica, as PPC possuem frequentemente o)
objetivo de contribuir para o reforco da capacidade de agir das pessoas concernidas
(empoderamento). A emancipagio de grupos social e economicamente dominados pode
tornar-se um dos fins da pesquisa cientifica — e nio apenas uma “repercussdo” ou um
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simples efeito secundario. Os conhecimentos produzidos pelas PPC sdo nesse sentido
explicitamente interessados. Eles devem permitir que as comunidades dominadas re-
forcem suas capacidades de agir sobre os problemas que as afetam. Sem pretender de-
senhar aqui a genealogia complexa desse engajamento da pesquisa no terreno politico,
cabe mencionar pelo menos duas fontes: as pesquisas-agdo de Kurt Lewin nos anos 194.0,
conduzidas por ele com os trabalhadores em seus meios de trabalho (cf. Lewin, 1946;
Adelman, 1993), e as praticas de educacdo popular elaboradas por Paulo Freire nos
anos 1960 e 1970 (cf. Freire, 1978).

Enfim, as PPC aderem a uma exigéncia de reflexividade. A participagio das co-
munidades ndo tem um valor simplesmente instrumental, no sentido de que torne mais
facil a coleta dos dados ou a aceitacdo dos resultados. A participagio conduz também a
questionar explicitamente a atitude dos que tomam partido, o valor de um problema de
pesquisa, a utilidade na pratica dos conhecimentos gerados etc. Como insistem mui-
tos autores, um ideal de equidade regula as relagdes entre os pesquisadores e as co-
munidades (cf. Minkler et al., 2003), o que implica em ir ao contrapelo de uma domi-
nacio de tipo paternalista entre os pesquisadores e os sujeitos (cf. Miiller-Mirza, 2009),
em particular, nas pesquisas que implicam os “pesquisadores” do norte e os “parcei-
ros” do sul. Sem apagar as diferencas entre esses dois tipos de parceiros, no plano sim-
bélico e no das competéncias, as PPC poderiam ser o lugar de uma relacio mais iguali-
taria e horizontal entre pesquisadores e participantes.

Essas caracteristicas das PPC tém como consequéncia a modificacdo da postura
tradicional do pesquisador, posicdo de contrapeso, que mantém uma distancia com
relagio ao objeto. Ainda que sejam compativeis com os principais valores epistémicos
proprios a toda pesquisa de conhecimento verificado (adequaqéo empirica, coeréncia
interna etc.), essas formas de pesquisa demarcam-se daquelas que estdo centradas no
emprego de modelos preditivos, descontextualizados ou reducionistas (cf. Lacey, 2008).
Esse distanciamento com relacdo aos padrdes dominantes é reforcado por especifici-
dades procedimentais. Por exemplo, o plano da enquete das PPC nio é, com frequén-
cia, inteiramente fixado de antemao. Ele pode precisar ser transformado durante o
curso da pesquisa, principalmente a partir das intera¢des entre os pesquisadores e as
comunidades. Além disso, os dados coletados pelos pesquisadores incluem, tanto quan-
to possivel, os valores dos participantes. No caso das abordagens colaborativas, sdo os
proprios participantes que coletam os dados; o que pode gerar para a pesquisa infor-
macdes mais ricas e de maior contetido significativo, aumentando, entretanto, o risco
de vieses dificeis de controlar. Reencontra-se, desse modo, a questido mais geral da
pluralidade dos critérios epistémicos envolvidos e também a questdo da clivagem en-
tre as abordagens qualitativas e quantitativas (Strauss & Corbin, 2008). As comissdes
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de financiamento e os pares encarregados de avaliar a qualidade desses projetos de-
vem forjar critérios de avaliacio que levem em conta essas especificidades. Isso nem
sempre é simples, mesmo se esse tipo de metodologia é cada vez mais aceito, pelo me-
nos na América do Norte (Turckheim et al., 2009).

1.2 TENSOES RELATIVAS AO QUADRO DA AVALIAGAO ETICA

Abordar a dimensao da avaliacio ética das PPC supde levar em conta varios pontos de
vista e ndo somente a atitude dos pesquisadores com relagio aos participantes. Do lado
dos participantes, conduzir esse género de enquete supde inevitavelmente um
engajamento pessoal importante, pois serd necessario consagrar bastante tempo nas
reunides comunitarias, saber negociar em um contexto em que a dimensao politica
pode mostrar-se repleta de consequéncias, manifestar um senso de equidade a fim de
instaurar e conservar boas relagcdes com os participantes etc. Fala-se a esse respeito de
uma “éticadaimplicacdo”, caracteristica do procedimento dos pesquisadores engajados
nesse género de pesquisa (Shore, 2006, p- 11). Essa implicagdo é compreendida tam-
bém como implicagio pessoal, humana e relacional. Do lado das comunidades, as PPC
nio sdo anbédinas. Enquanto ocasido para os participantes de entrar em interacdes so-
ciais mais ou menos duraveis com os intervenientes externos, essas pesquisas podem
abalar os equilibrios sociais estabelecidos. Encontra-se aqui a constatacio, bem co-
nhecida pelos pesquisadores de ciéncias sociais, segundo a qual todo processo de pes-
quisa — sobretudo se ¢é feita por pesquisadores que nio sio membros da comunidade
concernida — introduz, de imediato, perturbacdes que podem ter repercussdes dura-
veis (cf. Minkler, 2004,). Nessas interagdes, podem ser refeitas relages de dominacio
simbélica, mesmo quando os pesquisadores expressam sua “boa vontade”. A fragili-
dade e a vulnerabilidade de pessoas concernidas pelo problema que € objeto da pes-
quisa requerem uma ética do cuidado (care), lucida sobre as condi¢des contextuais nas
quais se desenvolvem as relagdes (Thiery & Cerf, 2009).

A adequagio entre essa dimensio relacional e os quadros correntes da ética da
pesquisa com seres humanos nio é evidente. A abordagem tradicional para a avaliagio
dessa ética foi esclarecida no meio dos anos 1970, nos Estados Unidos, principalmente
com o relatério da Comissdo Nacional Americana, publicado em 1978 (American Natio-
nal Commission, 1984, [1978]), o qual trouxe a luz um triplo referencial que deu ori-
gem a corrente do principialismo, fazendo referéncia a trés principios éticos funda-
mentais: a beneficéncia, o respeito aos sujeitos e a justica. Vamos relembra-los
brevemente. O primeiro desses principios exige que nio se causem males aos partici-
pantes e a sociedade e, destarte, se promova seu bem-estar. O segundo exige que se
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respeite a liberdade dos sujeitos e sua capacidade de deliberacao. O terceiro principio
exige uma distribuicao justa das tarefas e beneficios da pesquisa. Esses trés principios
nio constituem regras operacionais precisas (cf. Macklin, 1999), mas servem de ins-
piracio a essas regras e, além disso, continuam hoje em dia a servir de base para a mai-
or parte das recomendacdes feitas aos pesquisadores que conduzem pesquisas com par-
ticipantes humanos (cf. Massé, 2003).

Nancy Shore conduziu uma rica enquete sobre a pertinéncia desses principios,
do ponto de vista dos pesquisadores que conduzem PPC. Segundo ela (Shore, 2006), as
pesquisas participantes requerem adequagdes importantes na interpretacio pratica
desses principios, sem, contudo, invalidd-los enquanto principios. Em primeiro lu-
gar, nota-se que o principio da beneficéncia, a luz das PPC e contrariamente a outras
pesquisas clinicas e, sobretudo, epidemiolégicas, nido pode reduzir-se a simples nio-
maleficéncia: as comunidades participantes devem claramente encontrar um benefi-
ciona (e em fungio da) pesquisa. A abordagem participativaimplica, portanto, em dei-
xar claramente um lugar para a avaliagdo do processo pelos préprios participantes, o
que esta longe de nio levantar dificuldades, sobretudo em contextos multiculturais.
Os pesquisadores interrogados por Shore consideram, além disso, que esses resultados
nio se interpretam somente em termos de indicadores epidemiolégicos ou socioeco-
noémicos (incidéncia da doenca, renda média, qualidade de vida etc.) mas também em
termos do reforgo da capacidade de agir das comunidades participantes.

Em segundo lugar, o principio de respeito aos sujeitos, nas PPC, aparece menos
como uma etapa determinada no processo de pesquisa (por exemplo, o momento da
obtencido do “consentimento informado”) que como um processo relacional, mantido
na duracgio do projeto, a favor de um clima de confian¢a mutua. Os pesquisadores in-
sistem assim sobre a autenticidade do participativo: a participacio deve ser algo dife-
rente de um simples instrumento que serve para reforgar a aceitacdo social de uma
proposicdo definida de antemio. Ela deveria permitir que se fizesse de modo que as
pessoas contribuissem efetivamente para refinar a pesquisa e para torna-la mais perti-
nente. Esse ponto é particularmente delicado, na medida em que o termo “participa-
¢do”, utilizado a propésito de praticas cientificas muito heterogéneas, que vio da sim-
ples consulta a coconstrucdo, pode atrapalhar a analise lucida das relagdes que se
estabelecem precisamente na relacdo entre os pesquisadores e os participantes.

Emterceiro lugar, a exigéncia de justica distributiva formulada no terceiro prin-
cipio sofreu um deslocamento significativo. No relatério Belmont, esse principio era
formulado tendo em mente os riscos de exploragio pelos pesquisadores de sujeitos
vulneraveis ou desconsiderados (experimentum in corpore vili, cf. Chamayou, 2008).
De fato, adotando um procedimento participativo e sob a condigido de que sejam ho-
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nestamente conduzidas, as PPC nio parecem apresentar risco de injustica distributiva:
o fardo da pesquisa e seus beneficios pretendidos estdo ligados, em principio, as
mesmas pessoas. Além disso, o posicionamento das PPC em favor da autonomia e do
reforco da capacidade de agir dos participantes posiciona esse género de pesquisa como
um meio para corrigir as injusticas pré-existentes, atacando as desigualdades de con-
digdo. Alguns autores tendem assim a reinterpretar o principio, enunciado no relat6-
rio Belmont em termos de “justica distributiva”, no sentido de uma “justica relacional”
(cf. King, Henderson & Stein, 1999). Veremos, entretanto, a partir do caso exposto
com detalhe mais abaixo, que a questio da justica permanece uma questao delicada nas
fronteiras da esfera de responsabilidade dos pesquisadores.

1.3 O PROBLEMA DA DISTINCAO ENTRE PESQUISA E PRATICA

Se os principios que estdo na base da avaliacdo ética da pesquisa com seres humanos
podem assim encontrar uma interpretagio apropriada para as PPC, é preciso notar que
esse quadro geral é construido sobre um pressuposto, que Shore nio percebe senéo de
modo incidental, ainda que ele tenha inegavelmente certa importancia. A introducao
do relatério Belmont propde, com efeito, distinguir a “pesquisa” da “pratica” “Eim-
portante distinguir entre a pesquisa biomédica (...) de um lado, e a pratica terapéu-
tica corrente de outro, com o fim de conhecer quais sdo as atividades que necessitam
sofrer uma revisdo para a proteciio dos seres humanos” (American National Com-
mission, 1984, [1 978]). Essa disting¢do prévia entre pratica e pesquisa é geralmente tida
como estabelecida nas comissdes de revisio da pesquisa. A pesquisa distingue-se da
pratica corrente porque ela constitui uma atividade que visa principalmente produzir
conhecimentos. Entretanto, acontece com frequéncia que se tenha dificuldade para
separar o que pertence a um ou ao outro desses géneros de atividades — em particular,
no dominio da satde publica e das ciéncias sociais (cf. Ouellet-Dubé, 1979). Ora, essa
distingdo possui sérias repercussdes para a definicdo do dominio de responsabilidade
do pesquisador com relagio aos participantes. Ela significa que o pesquisador que con-
duz pesquisas com seres humanos é responsavel pelos atos que pratica enquanto pes-
quisador e por suas consequéncias diretas e indiretas, mas ele nio é diretamente res-
ponsavel por todo o contexto (social, politico etc.) no qual sua pesquisa esta inscrita.
Os principios éticos valem, por assim dizer, sob uma clausula ceteris paribus: sdo os atos
praticados em nome da pesquisa que contam de um ponto de vista ético e ndo as condi-
¢oes contextuais independentes do ato de pesquisa.

Essa distingéo levanta uma dificuldade para as PPC, pois, ao integrar estreita-
mente a pesquisa e a agéo, a produgio de conhecimento e a intervencio, elas apagam
essa distingdo prévia posta na abordagem principialista enunciada pelo relatério
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Belmont. Como se define a esfera de responsabilidade dos pesquisadores quando a
pesquisa é deliberadamente contextualizada, sediada na comunidade, aberta a parti-
cipagdo? Pelo que precisamente sdo responsaveis eticamente os pesquisadores das
PPC? Essas questdes orientardo o estudo de caso a seguir.

2 O CASO DE UMA PESQUISA ECOSSISTEMICA
SOBRE A POLUICAO DE MERCURIO NA AMAZONIA

No inicio dos anos 2000, Jean Lebel teorizou sobre a abordagem ecossistémica na pes-
quisa sobre as interacgdes entre a saude humana e o ambiente (cf. Lebel, 2003). Essa
abordagem pode ser resumida como segue. A nocio de ecossistema, aplicada ao domi-
nio da satude publica, conduz a um alargamento dos conceitos de saude e de doenca.
A satde nido é a auséncia de doengas mas antes “participa¢io harmoniosa nos recursos
do ambiente, que dispde os individuos a um pleno exercicio de suas fungoes e apti-
ddes” (Dansereau, 2003, p. viii). A abordagem ecossistémica é antropocéntrica (sdo as
necessidades humanas que sdo tomadas como referéncia para pensar o ecossistema),
mas os problemas de satde sio contextualizados (leva-se em conta as multiplas inte-
ragdes entre os humanos e seu meio). Um dos exemplos tipicos desse género de abor-
dagem — que serviu também como a maior fonte de inspiracao para Lebel que elaborou
sua tese nesse quadro—é o projeto Caruso. Essa pesquisa, da qual detalharei um epis6-
dio, foi conduzida entre 1994, e 2008 por pesquisadores canadenses e brasileiros com
os habitantes das margens do rio Tapaj6s, no estado do Para, na Amazonia brasileira.*

Ja ha muitos decénios, sabe-se que os habitantes dessas regides estdo contami-
nados pelo mercario em doses relativamente fracas via o consumo de peixes. Essa con-
taminacgdo tem consequéncias sobre a satde dessas populagdes, aumentando o risco
de problemas neurolégicos, funcionais e cardiovasculares (Passos & Mergler, 2005;
Lucotte et al., 2005). No inicio dos anos 1990, um médico cardiologista de Santarém,
Fernando Branches, fazia de tempos em tempos sessdes de consulta em Brasilia Legal,
uma vila as margens do Tapajos. A partir de certas observagdes clinicas inquietantes,
ele levantou a questdo do papel do mercurio no estado de satide da populagio e estabe-
leceu contatos com os pesquisadores canadenses a fim de conduzir pesquisas a esse
prop()sito.3 Vé-se assim que a “encomenda da pesquisa” origina-se de uma personali-

2 Os detalhes sobre o projeto Caruso, financiado pelo Centre de Recherche sur le Développement International,
podem ser encontradas no seguinte enderego: www.unites.uqam.ca/gmf/caruso/caruso.htm.

3 Fernando Branches é¢ um dos que alertou a comunidade mundial sobre as relacées entre o mercurio e as alteragoes
cardiovasculares. Ele é também o autor de um teste (o BAMT, Branches Alternate Movement Task), um teste de
coordenacdo motora que esta bem correlacionado ao nivel de merctrio. Sobre Branches, ver Lebel, 2002.
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dade local (Fernando Branches) em ligagdo com pesquisadores que viram nisso um
terreno de pesquisa interessante. Com efeito, contrariamente a outros lugares do mun-
do em que as poluic¢des pelo mercurio sio estudadas (principalmente em Minamata no
Japdo), parece ser nessa regiio amazonica o inico metal presente no ambiente a afetar
a satde humana, o que torna o terreno particularmente fecundo para aqueles pesqui-
sadores que desejam compreender o impacto préprio ao mercirio.

No meio dos anos 1990, os pesquisadores do projeto Caruso descobriram que a
presenca desse metal pesado no ambiente nio se devia unicamente a atividade de ex-
tragdo de ouro — as minas foram numerosas nas margens do rio ha alguns decénios —
mas também as atividades agricolas baseadas nas queimadas. O mercurio presente
naturalmente no solo em estado inorganico ¢ espalhado na d4gua do rio pela erosio cau-
sada pelo desflorestamento, depois é transformado em uma substincia organica
assimilavel pelos peixes, e pelos humanos que os consomem (cf. Roulet et al., 1999).
Para descobrir a origem da contaminacgio pelo mercurio, o pesquisadores tiveram a
necessidade da colaboragdo de multiplas disciplinas entre as ciéncias da terra, a bio-
logia e as ciéncias sociais, o que permitiu levar em conta as multiplas dimensées do
problema. Os pesquisadores reconstituiram pouco a pouco uma rede de interagdes —
um ecossistema—, incluindo o ciclo bioquimico de transformagio do merctrio, as pra-
ticas agricolas baseadas nas queimadas, a preferéncia de pesca de certas espécies, as
vagas de colonizacdo dessas terras por camponeses vindos de outras regides do pais
etc. A poluigdo pelo mercurio e os riscos para a satde foram, assim, substituidos por
uma analise sistémica, situada, contextualizada, atenta ao modo pelo qual os individu-
os interagem entre si em torno desse problema.

O projeto centrou-se inicialmente sobre a avaliagio da contaminacio e das inte-
ragdes entre a poluicio e as atividades humanas (abordagem descritiva e explicativa),
os habitantes se propuseram a trabalhar sobre as medidas que permitissem reduzir os
efeitos dessa poluicdo. Em uma segunda fase, a pesquisa orientou-se progressivamente
para o estudo das medidas preventivas. Com base na sugestio e com a ajuda operacional
de um grupo de mulheres que mantiveram um registro paciente e cuidadoso de seus
menus, os pesquisadores estabeleceram por meio de estudos epidemiolégicos parti-
cipativos que o consumo de frutas tropicais podia ter consequéncias favoraveis e redu-
zir o nivel de contaminacgio pelo mercurio (cf. Passos, 2009). Durante e ao término
dessas pesquisas, os habitantes receberam informacdes claras e acessiveis concernen-
tes s causas da contaminacio pelo mercurio (principalmente sobre o papel da prética
das queimadas) e recomendagdes alimentares realistas, permitindo reduzir os efeitos
de longo prazo do mercurio sobre a saude.

Além das reunides de informagéo, foram utilizados diferentes expedientes para
favorecer a participacdo das comunidades. Uma sociéloga da regido constituiu grupos

136 scienTLg $tudia, Sdo Paulo, v. 9, n. 1, p. 129-47, 2011



Etica JUSTICA NAS PESQUISAS SEDIADAS EM COMUNIDADES

focais para avaliar qualitativamente essas medidas preventivas e, principalmente, as
mudancas relativas aos habitos alimentares, completando desse modo os dados epide-
miol6gicos quantitativos (cf. Gaspar, 2003). Instrumentos de modelizagio das redes
sociais permitiram igualmente descrever os circuitos pelos quais os habitantes das
comunidades ribeirinhas do Tapajés podiam ser eficaz e equitativamente associados a
esses conhecimentos sobre a poluicido pelo mercurio. Esses diferentes instrumentos
ajudaram a identificar os lideres de opinido e o papel essencial das mulheres para o
que concerne as questdes de educacio, alimentacio e saude.

Como se vé, o projeto Caruso foi estabelecido, passo a passo, por iniciativa dos
pesquisadores, com uma preocupacio de manter boas relagées com as comunidades.
As comunidades ribeirinhas, apesar de cansadas dos diferentes projetos (governamen-
tais, académicos ou humanitarios) conduzidos até entio em sua regido, mantiveram
com os pesquisadores relacdes bastante ricas, principalmente por meio das multiplas
reunides de informacio e de consulta. Pouco a pouco, a participagio das comunidades
no projeto Caruso passou do modo “consultivo” a um modo mais “colaborativo” (cf.
Mertens et al., 2005).

2.1 O projETO “VISA0” E A PRESCRIGAO DE GCULOS

Uma das agdes de pesquisa realizada pelos pesquisadores da equipe de satde do projeto
Caruso, o projeto “Visdo”, merece uma analise mais detalhada. A escolha desse caso
nio significa que ele deve ser considerado como o episédio mais “grave” ou “critico”
na histéria, bastante longa, das relacdes entre os pesquisadores e os participantes no
Tapajos. Essa escolha decorre de um acontecimento vivido em campo que me conduziu
areconstituir —essencialmente com base nos testemunhos dos préprios pesquisadores
—um episédio revelador das ambivaléncias da relacio pesquisadores-participantes.4

O contexto cientifico desse subprojeto era o seguinte. As recomendacdes ali-
mentares (“alimentar-se mais de peixes que nio se alimentam de outros peixes”)
traduziam-se em uma baixa sensivel da contaminacio por mercurio na localidade de

4.0 caso relatado aqui foi reconstituido com base em testemunhos recolhidos no més de maio de 2009, por ocasiao
de uma estadia de pesquisa consagrada ao projeto que substituiu o projeto Caruso, o projeto Uso da Terra pelos
Pobres, Saude dos Pobres (Poor Land Use, Poor Health), que trata das interagdes entre a polui¢éio pelo mercurio, a
agricultura baseada em queimadas e a doenga de Chagas e compreende uma janela de experimentagio com os habi-
tantes de sistemas agroflorestais. Aconteceu que, por ocasiio de uma das visitas dos pesquisadores aos habitantes da
regido, estes ultimos pediram insistentemente que o projeto incluisse uma disponibilizacao de 6culos. Os pesquisa-
dores tiveram muita dificuldade em explicar que isso nio estava incluido no projeto. A partir desse evento, recolhi
testemunhos sobre seu contexto junto aos pesquisadores, tanto da equipe de satde, diretamente implicada, quanto
da equipe de ambiente, assim como também dos participantes encontrados no lugar e outros testemunhos (agentes
comunitarios de saude, pescadores, tripulantes do barco alugado pela equipe de pesquisa etc.).
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Brasilia Legal, medida desde o inicio dos anos 2000. Entretanto, havia sido igualmen-
te observado que as fungdes visuais (visido das cores e a sensibilidade aos contrastes)
continuavam a baixar em funcio da exposicdo anterior. Os pesquisadores procuraram
medir mais precisamente essas alteracdes das funcdes visuais. Em outubro de 2001,
organizaram um teste oftalmolégico junto a 98 habitantes de Brasilia Legal ja incluidos
na pesquisa. Oftalmologistas da Universidade de Montreal instalaram um centro de
atendimento temporario para efetuar essas medidas. Era preciso distinguir entre as
pessoas que possuiam um mal resultado nos testes oftalmolégicos em virtude da con-
taminacgio pelo mercurio e aqueles que tinham mal resultado em funcéo de outras pa-
tologias ou traumas oculares. Um oculista estava, portanto, presente para fornecer 6cu-
los para as pessoas que apresentavam um defeito visual ndo ligado ao mercurio, a fim
de que os resultados dos testes ndo pudessem ser contestados.

No dispositivo, havia sido previsto o fornecimento de 6culos para as pessoas exa-
minadas que tivessem necessidade deles. As lentes ja estavam montadas e reguladas
para os niveis de correcdo mais correntes. Todos os equipamentos 6pticos provinham
de doacdes de empresas canadenses. Havia também 6culos de sol que — sem que isso
tivesse sido na aparéncia coletivamente decidido —eram dados a “todas as pessoas exa-
minadas, com ou sem prescrigdo” (Piéraut, 2004). Rapidamente, na prépria localida-
de e nas comunidades em torno de Brasilia Legal, correu a noticia que “a equipe do
projeto merctrio” tinha organizado um diagnéstico de problemas da visio, prescrevia
gratuitamente 6culos aos que precisassem deles, e oferecia a todos 6culos escuros de
sol. Numerosas pessoas afluiram, entio, desde as outras vilas da regido (frequente—
mente distantes de varias horas em canoa). Os pesquisadores e oculistas viram-se ra-
pidamente envolvidos em grande confusio, pois ndo haviam previsto um nmero su-
ficiente de 6culos para equipar todos os que compareciam.

Sobretudo, diante do afluxo de pessoas que se apresentavam no centro de exa-
me, foi necessario fazer escolhas. Os participantes do projeto Caruso tinham priorida-
de para a realizacdo do exame, pois eram acompanhados nos quadros do projeto, mas
sua situacdo oftalmolégica podia ser menos urgente que a de outras pessoas, vindas
eventualmente de comunidades que nio participavam do projeto. Alguns habitantes
tinham recebido 6culos cujas corre¢des predefinidas ndo eram finalmente convenien-
tes.> Os 6culos de sol acabaram por criar discérdia entre as criangas em época escolar e
entre os adultos. Foi preciso organizar reunides publicas nas quais os pesquisadores,
os lideres locais e os habitantes constataram que nio era possivel satisfazer a todos.
O teste foi considerado finalizado, mas o episédio mergulhou os pesquisadores e as
comunidades em um certo desarranjo.

5 Testemunhas, pesquisadores e habitantes lembram-se que pessoas trocavam entre si os 6culos cuja prescricio era
iferente; e durante a noite, alguém se introduziu sub-repticiamente no laboratério para... mudar de 6culos.
diferente; e d t te, al trod b t t laborat dard 1
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Em 2006, a fim de estudar mais precisamente os fatores em operacdo nas difi-
culdades de visdo, os pesquisadores empreenderam um novo exame oftalmolégico.
O ntmero de pessoas incluidas na pesquisa (448) foi entdo bem mais importante que
da primeira vez, mas uma boa parte entre elas j4 havia colaborado na enquete sobre as
relagoes entre alimentacgio e nivel de mercirio. O exame concernia doze comunidades
(e nfio somente uma) e desenvolveu-se durante um periodo de dois anos e meio. Dois
barcos especialmente contratados transportavam as pessoas entre Itaituba e suas ha-
bitacoes, situadas rio abaixo e acima. A fim de evitar que acontecesse a mesma con-
fusdo que da primeira vez, organizaram-se de antemio reunides publicas de informa-
¢do. Os habitantes foram informados que os participantes do projeto de pesquisa seriam
submetidos a um exame oftalmoldgico e obteriam uma prescrigio de 6culos, se o exa-
me revelasse sua necessidade. Novamente, participaram do exame oculistas canaden-
ses, assim como dois assistentes de pesquisa locais. Agora, para aqueles cujo exame
mostrava a necessidade de 6culos, o projeto se responsabilizava pela armacao e pelas
lentes, mas desta vez foi o oculista de Itaituba que os montou.

Essas precaugées ndo foram, entretanto, suficientes para evitar todas as dificul-
dades. Mesmo se logisticamente a operagdo desenrolou-se bem melhor do que em 2001,
as relagdes entre os pesquisadores e os participantes foram novamente problemati-
zadas. Para participar no exame, algumas pessoas deviam fazer os trajetos de ida e volta
de noite e ausentar-se de sua moradia por mais de 36 horas. Certos habitantes, em
razdo de seu trabalho (agricola ou outro), ndo puderam liberar-se para participar des-
se exame, ainda que tivessem necessidade dele. E na escala regional, os habitantes de
comunidades vizinhas que nio participavam do projeto acharam injusto nio ter a pos-
sibilidade de beneficiarem-se, também eles, desse exame util. A operacgdo parece ter
gerado, ainda desta vez, certa frustragio entre a populagio ribeirinha.

Ao final, esses dois testes oftalmolégicos permitiram gerar conhecimentos per-
tinentes concernentes aos efeitos do merctrio sobre a visdo, mas parecem ter consti-
tuido um dos fatores perturbadores da relacio entre pesquisadores e participantes
(incompreensdes, tentativas sem resultado, ambiguidades etc.). Em 2009, ainda acon-
tecia que os habitantes da regido do Tapajés associavam a equipe do “projeto merci-
rio” com a possibilidade de obter 6culos. Quando os pesquisadores do projeto visitam
as comunidades sem mencionar o problema particular dos problemas de visdo, os ha-
bitantes pedem informacdes sobre o fornecimento dos éculos, insistindo sobre a im-
portancia que isso representa para eles. Os pesquisadores sio obrigados a responder,
nio sem certo embaraco, nio poder fazer isso ou mesmo nio querer fazé-lo.

6 Norelato que redigiu ao seuretorno, o oculista estimou que uma solugio melhor teria sido agir “nio como ‘gringos’,

mas como missionarios”, isto é, transmitindo seu saber fazer de oculista (montagem, regulagem etc.) auma pessoa
do lugar. A escolha, em 2006, foi a de apoiar-se sobre os recursos locais.
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2.2 DEVERES DOS PESQUISADORES E ASSISTENCIA A COMUNIDADE

Quelicido podemos retirar desses dois episddios? Nao houve certamente um grave pro-
blema ético, mas resultou uma dificuldade difusa, que exige varias consideracgdes. Ini-
cialmente, é preciso lembrar que nenhuma pesquisa em contato com a populacio é
absolutamente anédina, sem consequéncias navida das pessoas. Toda pesquisa de cam-
po acarreta para os pesquisadores, assim como para os participantes, experiéncias sin-
gulares que nio sio humanamente neutras. Além disso, essas oportunidades nio sio
necessariamente repartidas equitativamente. Como o financiamento dos pesquisadores
€ necessariamente limitado, o nimero de participantes também o é, e a pesquisa ndo
concerne entio senio a um subgrupo de uma populagio que pode, ademais, ter sido
escolhida ao acaso, por razdes contingentes, “meramente” praticas. Nesse caso, em
2001 foi em Brasilia Legal que o teste foirealizado, pois foi nessalocalidade, desservida
portransportes fluviais regulares, que a equipe de pesquisa inicialmente ficou sediada.

O fato de que a pesquisa ¢ acompanhada pela produgio de um bem ou de um ser-
vigo (no caso, responsabilizar-se por uma correcio 6ptica) reforca a desigualdade en-
tre os incluidos e os ndo incluidos. No caso, essa acdo de diagnoéstico e de assisténcia
¢ feita em uma regido em que as pessoas que tém problema de vista nio possuem, na
maior parte do tempo, 0s recursos necessarios para ir a [taituba ou a Santarém e obter
o6culos de correcdo. De modo geral, os habitantes das margens do Tapajés vivem bas-
tante longe e nio possuem senio um acesso bastante limitado aos servicos basicos de
satde. Em Brasilia Legal, por exemplo, h4 apenas um posto de satide, no qual trabalha
apenas um Gnico agente comunitario de satde, que deve visitar todas as vilas da regido
sem equipamento especifico, nem, evidentemente, servico de oftalmologia.

A questio é, portanto, a seguinte: para um equipe de pesquisa estrangeira, pre-
sente periodicamente na regido e que nio intervém senio em uma parte da populacio
regional, deve-se ver essa situacdo de caréncia generalizada como uma razao para nio
oferecer a assisténcia ou, ao contrario, como uma razdo para propor uma assisténcia,
mesmo que limitada em seu alcance e em sua duragio?

Pode-se considerar que isso vale para a assisténcia, assim como para o dever de
informar os resultados dos testes. De modo geral, no quadro do projeto Caruso, os re-
sultados dos testes eram informados sob a forma individual a cada participante e sob a
forma de resultados gerais nas reunides ptblicas. Em principio, os participantes sabi-
am o que os pesquisadores sabiam a seu respeito. Além disso, o diagnéstico da visdo
em si mesmo ndo levantava problema ético particular, o que contrasta com os casos
correntemente discutidos na literatura (por exemplo, Tortevoye et al., 2007). Mas se o
diagnéstico revela no participante um problema de vista, e se existem os meios, nio
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disponiveis localmente, para corrigi-lo, mesmo imperfeitamente, é um dever dos pes-
quisadores de por em operagio esses meios?

Os textos de referéncia do CIOMS para a pesquisa biomédica evocam o dever,
quando as pesquisas concernentes populagdes de recursos limitados, de assegurar um
“acesso razoavel” aos produtos ou dispositivos testados.” No projeto relativo a visio do
Caruso, nio se tratava de testar um método terapéutico, mas era antes uma pesquisa
que visava compreender os efeitos do mercurio e acompanhar os habitantes na identi-
ficagdo de solugdes robustas para esses efeitos. O principio de um “acesso razoavel”
concerne, portanto, aos resultados da pesquisa, a saber, aos conhecimentos produzi-
dos relativos ao sistema humano/ambiente/mercurio. Os pesquisadores considera-
ram, entretanto, que pertencia a suaresponsabilidade ir além, e assegurar, para as pes-
soas que tinham um problema de visio diagnosticado no curso da pesquisa, um acesso
aos servicos oftalmolégicos. Ao posicionarem-se, por meio de um ato de triagem, do
ponto de vista daresponsabilidade clinica, individual —a ética do cuidado —, eles estima-
ram que pertencia a seu dever disponibilizar 6culos para aqueles a quem isso ajudaria.

Se nos colocamos agora do ponto de vista da ética da satde publica e do bem-
estar coletivo, o argumento ¢ diferente. Por exemplo, uma medida util no plano indivi-
dual, mas que se revela coletivamente injusta, pois nio ¢ igualitaria, é coletivamente
mais util que a decisdo de se abster? A resposta a essa questio depende do “valor” atri-
buido  injustica, bem como da comparacio entre as duas faces da agéo realizada. De
um lado, ao fornecer 6culos aos participantes, os pesquisadores provavelmente apor-
taram um beneficio claro, direto, em resposta a necessidades identificadas; de outro
lado, essa intervencdo, ao ndo tocar o principal problema (a oferta de cuidados de saude
na escala regional), pode também ter o efeito perverso comum as agdes assistenciais, a
saber, substituir temporariamente a oferta publica de cuidados, sem que isso conduza a
melhoria dessa tltima. Por falta de dados factuais, ndo discutirei mais aqui essa questio.

Falta tratar de outra dimensao subjacente a esse caso, a da compensagéo aos par-
ticipantes da pesquisa. No que concerne a intengao da equipe de pesquisadores, exis-
tem duas versdes. A primeira é dada, por exemplo, pelo oculista que participou da pes-
quisa em 2001, que qualifica de modo ambivalente a participacdo dos habitantes. Por

7Adiretivan. 10 das “linhas diretrizes internacionais de ética para a pesquisa biomédica implicando sujeitos huma-
nos”, editadas pelo Conselho das Organizagdes Internacionais das Ciéncias Médicas (CIOMS), com a colaboragio da
Organizagio Mundial da Saude (OMS), Genebra, 2003, estipula que toda intervencio ou produto elaborado ou todo
conhecimento obtido sera razoavelmente posto a disposigio para o beneficio dessa populagio ou comunidade. Essa
diretiva seguiu-se ao debate a propésito da revisio do paragrafo 3. da declaragio de Helsinki (Assembleia Médica
Mundial) em 2000. Anogéo de “disponibilidade razoavel”, bastante vaga, deixa a porta aberta para a negociagio para
saber quem, os pesquisadores ou o poder publico, deve assegurar essa disponibilizacido dos tratamentos que se
originaram da pesquisa, por quanto tempo, e quem pode ter, € tera, o direito (os participantes unicamente ou o
conjunto da comunidade).
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um lado, a disponibilizacio de 6culos ¢ apresentada como fazendo parte integrante do
protocolo de pesquisa, enquanto instrumento capaz para identificar as dificuldades de
visdo atribuiveis ao mercurio nessa populacdo. A partir dai, segue-se aimagem de pes-
quisadores que, animados por uma intencio louvavel, poem em pratica um teste com
suas restrigdes e vantagens junto a populacdes também elas prontas a cooperar. “Ao vir
para estudar o problema, diz nosso oculista, acabamos por criar bastante confusio em
seu cotidiano. E, ainda assim, talvez por curiosidade, elas se mostraram sempre bas-
tante cooperativas”. De outro lado, os 6culos sdo apresentados como um instrumento
de fidelizagio, como um mecanismo de compensacio, que permite “manter a popula-
cdo interessada em passar pela bateria de testes (...). Como os testes visuais vinham
por ultimo, os 6culos ofertados eram de certo modo uma recompensa, um presente
pela participagdo, como nas feiras beneficentes” (Piéraut, 2004, p. 5). Essas recom-
pensas dadas aos participantes sdo, assim, apresentadas simplesmente como “aceita-
veis”,8 mas esse relato parece desencantar a relagio entre os pesquisadores e os parti-
cipantes, frequentemente valorizada na pesquisa participativa.

De fato, os pesquisadores interrogados divergem vivamente dessa interpretagio
e propdem uma segunda: em sua intencao, os 6culos ndo eram absolutamente uma com-
pensacdo ou um presente, mas antes um gesto sanitario que era eticamente exigido.
Para eles, prescrever e por a disposigdo 6culos a quem tinha necessidade € articular
convenientemente os deveres e os interesses de cada um. De um lado, certamente os
participantes “doamum pouco de si”(cf. Fagot-Largeault, 1991), gastam um tempo para
passar pelo teste e para contribuir na avaliacio da relagio entre o mercurio e os pro-
blemas de vista; de outro lado, eles podem “beneficiar-se” nio apenas de um retorno
de informacéo sob a forma de resultados optométricos e de conhecimentos mais ge-
rais, mas também, caso haja necessidade, de um acesso imediato a 6culos para corrigir
as dificuldades constatadas. Desse ponto de vista, poder-se-ia estabelecer a relacido de
reciprocidade entre esses dois “dons”. Os interesses de cada um — os pesquisadores
que querem obter os dados e os habitantes que querem beneficiar-se da assisténcia —
nio estio separados, mas sio mutuamente partilhados.

De modo geral, no projeto Caruso, foi feita a escolha de evitar tanto quanto pos-
sivel que a participacdo das pessoas fosse feita em troca de contrapartidas em natura ou
em dinheiro. Se a pesquisa tem, para os participantes, custos diretos (combustivel,

8 O comentério da recomendacio n. 7 das “linhas diretrizes éticas internacionais para a pesquisa epidemioléogica”
da CIOMS (2009) estabelece, com efeito, uma distingio entre as recompensas “aceitaveis” e as recompensas “ina-
ceitaveis”. Dentre as primeiras figuram o reembolso de transporte, uma soma modesta de dinheiro para contraba-
langar necessidades ndo compensadas de outro modo, prestagdes médicas (que tenham ou nio relagio com a pes-
quisa) e 0 acesso gratuito aos procedimentos, testes e exames. As recompensas inaceitéveis sio aquelas que, dado o
seu montante, sua natureza ou o contexto, falsificam o juizo do participante. Evidentemente, o limite entre as duas
categorias é mével, mas a ideia geral é que as compensacdes podem ser legitimas.
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alimentos etc.), esses custos sio assumidos pelos pesquisadores, os quais possuem um
financiamento paraisso. Ao contrario, os tempos de reunido, de conversacido, o tempo
gasto pararesponder a questionarios ou a consultas nio sio remunerados. Além disso,
poder-se-ia considerar que, a principio, essa posicdo nio € evidente. Por que os pes-
quisadores recebem um salario enquanto os participantes nio o recebem? A mulher
participante que coordenou a coleta de dados de alimentagio junto as mulheres de sua
vila foi remunerada, a titulo de copesquisadora ou colaboradora. Mas pode ser que se a
pratica tivesse sido generalizada para todos, o pagamento do tempo gasto no projeto e
o estabelecimento de relacdes salariais trariam o risco de gerar perturbacdes sobre a
economialocal e, sobretudo, de transformar a relacio pesquisadores/comunidades em
uma relacido empregador/empregado, com o risco de produzir principalmente efeitos
de dependéncia.

Os testemunhos recolhidos indicam que os pesquisadores do projeto Caruso,
provavelmente felizes com as relagoes que se estabeleceram ano ap6s ano com os habi-
tantes, e desejosos de ser-lhes diretamente benéficos, traziam frequentemente con-
sigo coisas julgadas uteis a comunidade (medicamentos listados pela enfermaria da
vila, cadernos para a escola etc.). Essas coisas permitiam aos pesquisadores fazer “um
presente coletivo” as comunidades que os acolhiam, sem que por isso se entrasse em
um sistema de compra da participacdo de cadaum. Quanto aos 6culos, porque eles cons-
tituiam ao mesmo tempo um bem raro e, além disso, ndo disponivel, porque beneficia-
vam a alguns e nio atodos, e porque sua disponibilizagio estava centrada no individuo
e nio no coletivo, parecem ter abalado a abordagem coletiva e comunitéria.

3 As EXIGENCIAS DISTINTAS DA PESQUISA E DA ACAO

Para concluir, desenvolverei dois comentarios de modo a por em perspectiva esse caso.
O primeiro lembra a exigéncia— que permanece muito ambiciosa—de participacgio das
comunidades na abordagem ecossistémica. Qual € o balanco que as populacdes ribei-
rinhas do Tapajés fazem desse dispositivo? Até onde elas foram uma parte participante
na montagem assegurada pelos pesquisadores pararealizar os diagnésticos de acuidade
visual? Deve-se notar que nem em 2001, nem em 2006 os habitantes estiveram asso-
ciados a decisdo de propor uma assisténcia a partir da triagem e suas modalidades, o
que explica provavelmente que os pesquisadores, acreditando estarem fazendo um bem,
nio levaram em conta todas as consequéncias dessa medida. De outro ponto de vista, o
afluxo de pessoas de toda a regido e o transbordamento do dispositivo concebido pelos
pesquisadores (principalmente na primeira ocorréncia do “Projeto visdo” em 2001)
nio étalvez o signo de um mal-entendido na comunicagio, mas uma maneira pela qual
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arealidade se impos aos pesquisadores. Pode-se considerar o episédio optométrico e
o rebolico que ele causou, ndo simplesmente como uma perturbacio da relacio entre
os pesquisadores e os participantes, mas mais positivamente como a ocasido pela qual
os habitantes puderam intervir sobre a intervengdo dos pesquisadores.

Ao reclamar os 6culos, as populagdes ribeirinhas “participaram” no projeto dos
pesquisadores indicando o que nele, para essas populagdes, constituia uma questio de
mobilizacdo possivel. Retornava, entdo, para os pesquisadores, em funcio de suas pos-
sibilidades e de seus préprios interesses, a decisdo de seguir ounio essa sugestio. Nessa
ocorréncia, o projeto de pesquisa nio estava centrado sobre a questio do acesso a sat-
de naregido, mas na questio da contaminacio pelo mercurio e das medidas de preven-
cdo primaria. A abordagem global ambicionada pelos pesquisadores tornou provavel-
mente mais dificil a demarcacio entre o que constituia oundo seu campo de intervencio.
A “proposigido” dos habitantes ficou, por assim dizer, sem resposta adequada, mesmo
que tenha sido a agdo dos pesquisadores que de algum modo a suscitou.

O segundo comentario remete, desse modo, a questio do papel dos pesquisado-
res e a definicdo de sua esfera de responsabilidade. A introducéo do relatério Belmont,
citada mais acima, indica em substancia que a ética da pesquisa e a ética da pratica sdo
duas esferas que nio se recobrem completamente. Proponho para isso a seguinte in-
terpretacdo: os pesquisadores possuem responsabilidades especificas enquanto pesqui-
sadores, porque a pesquisa é, de algum modo, um “luxo”. Produzir conhecimentos no-
vos jamais € uma obrigacao prima facie, mas uma escolha que se faz em funcio de fins e
de interesses determinados.? Procurar gerar conhecimentos é um suplemento, dese-
javel, util (se quisermos), mas jamais uma obrigac¢io em si. E por isso que exigéncias
éticas particulares foram postas em funcionamento, especificas para as pesquisas
conduzidas com seres humanos (principalmente os principios de respeito, de benefi-
céncia e de justi(;a). Trata-se de garantir que a pesquisa, que nunca é absolutamente
necessaria, nao serd conduzida lesando individuos e grupos. Por contraste com a pes-
quisa, concebida como uma atividade que também poderia ndo existir, a agio — seja ela
médica, humanitaria, individual etc. — estd envolvida com as exigéncias que nascem
das condigoes de existéncia. Intervir no e sobre o mundo ndo depende de uma escolha,
¢ uma condicdo ligada avidahumana. Nao se trata de dizer que nio existem a¢des supér-
fluas, nem que as agoes ndo deveriam ser submetidas a avaliacio ética. A ética da prati-
casupde evidentemente interrogar a boa fundamentacio das intencdes, levar em con-
ta as diferentes consequéncias e considerar as diferentes opgdes possiveis, inclusive

9 Todo programa de pesquisa increve-se em um “esquema de significagdo”, um conjunto de interesses e de fins que
nio se impdem por si mesmos e requerem explicitacdo e discussdo. Essa é claramente a adverténcia de Kitcher
(2001).
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aquela de nio agir. Assim, manter simplesmente no espirito a distingio entre a pes-
quisa e a acdo permite evitar a confusio entre dois registros de justificacio diferentes.

Como vimos ao inicio deste artigo, as PPC possuem como particularidade a de
mover-se simultaneamente nessas duas esferas, a da pesquisa e a da agéo. Essa ambi-
valéncia geraambiguidades com as quais se confrontam tanto os pesquisadores, quan-
to as comunidades. Essas ambiguidades geram-se entre aquilo que é da ordem do pos-
sivel (a pesquisa) e o que é da ordem doinevitdvel (a acio). As PPCnio sio simplesmente
nem pesquisa que se mantém a uma boa distancia de seu objeto, nem simplesmente
acdo, prisioneiras do contexto no qual se engajam. A oscilagio entre a pesquisa e a acio,
entre a distancia e a participacdo, ndo parece virtuosa sendo na medida em que vem
acompanhada de um aumento na vigilancia e na lucidez.®

Traduzido do original em francés por Pablo Rubén Mariconda.
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ABSTRACT
Since the 1970s, community-based participatory research methods have gradually gained credit in the
field of applied research, leading to epistemic and ethical mutations in research practices with human
participants. This article draws on an example of a ecosystemic community-based research, conducted
in partnership between academicresearchers (Canada and Brazil) and inhabitants of the banks of a river
in the Brazilian Amazon, the Tapajés. This example illustrates the tensions that affect the conceptual
framework in which ethical issues of research involving human participants are usually raised, particularly
the cardinal principles of beneficence and justice drawn from the Belmont Report. This kind of scien-
tific practice involves a redeployment of the researchers responsibilities, between research and action.

Keyworps * Research ethics. Ecosystemic approach. Participatory research. Ethical dilema.
Environmental health. Global health. Amazon.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Aprrman, C. Kurt Lewin and the origins of action research. Educational Action Research, 1,1, p. 7-24,1993.

AwmEerican Narronar Commission. The Belmont report: ethical principles and guidelines for research involving
human subjects. Washington DC: US Govt Printing Office (DHEW), 1984, [1978].

Brguin, P. & Cerr, M. (Ed.). Dynamique des savoirs, dynamique des changements. Toulouse: Octares, 2009.

scIENTL& $tudia, Sdo Paulo, v. 9, n. 1, p. 129-47, 2011 14.5



Nicolas Lechopier

Cuawmavou, G. Les corps vils. Expérimenter sur les étres humains aux XVIIIeé et XIXeé siecles. Paris: La Décou-
verte/Les empécheurs de penser en rond, 2008.

Facor-Larcravurr, A. Autonomie, don et partage dans la problématique de I’expérimentation humaine.
Dialogue, 30, p. 355-63,1991.

Fre1re, P. Pedagogia do oprimido. Rio de Janeiro: Paz e Terra, 1978.

Gasear, E. Contamination mercurielle en Amazonie: recherche participative avec des femmes riveraines pour
réduire | exposition au mercure. Montréal, 2003. Tese (Doutorado em Ciéncias do Ambiente). Université
du Québec a Montréal, Canada.

Green, L. D. M. & Novick, M. Partnerships and coalitions for community-based research. Public Health
Reports, 116, p. 20-31, 2001.

Israkr, B. et al. Health education and community empowerment: conceptualizing and measuring
perceptions of individual, organizational and community control. Health Education Quarterly, 21, 2,
P-149-70,1994.-

_. Review of community-based research: assessing partnership approaches to improve public health.
Annual Review Public Health, 19, p. 173-202, 1998.

Kine, N. erar. Relationships in research: a new paradigm. In: Kine, N., Henperson, G. & Steiy, J. (Ed.).
Beyond regulations: ethics in human subjects research. Chapel Hill: University of North Carolina Press,
1999.p.1-18.

Kine, N.; Henperson, G. & Stein, J. (Ed.). Beyond regulations: ethics in human subjects research. Chapel
Hill: University of North Carolina Press, 1999.

KrrcuER, P. Science, truth and democracy. New York: Oxford University Press, 2001.

Lacey, H. Valores e atividade cientifica 1. Sdo Paulo: 34/Associacdo Filoséfica Scientize Studia/Parque
CienTec, 2008.

LeBer, ]. Hommage a un chercheur brésilien, Fernando Branches. Centre de Recherches pourle Développe-
ment International, 2002. Disponivel em: <http://www.idrc.ca/fr/ev-294.05-201-1-DO_TOPIC.html>.
Acesso em: 25/03/2011.

_. La santé: une approche écosystémique. Ottawa: Centre de Recherches pour le Développement Inter-
national, 2003.

Lewin, K. Action research and minority problems. Journal of Social Issues, 2, 4, p. 34-4.6,1946.

Lucorte, M. et al. Human exposure to mercury as a consequence of landscape management and socioeco-
nomical behaviors. Part I: the Brazilian Amazon case study. RMZ — Materials and Geoenvironment, 51,
p. 668-72, 2005,

Macxuin, R. Against relativism: cultural diversity and the search for ethical universals in medicine. New York:
Oxford University Press, 1999.

Masst, R. Valeurs universelles et relativisme culturel en recherche internationale: les contributions d'un
principisme sensible aux contextes socioculturels. Autrepart. Revue de l'Institut de Recherche pour le
Déyeloppement, 28, p. 21-35, 2003.

MerrENs, F. et al. A network approach for analysing and promoting equity in participatory ecohealth
research. EcoHealth, 2, 2, p. 113-26, 2005.

MinxkrEr, M. Ethical challenges for the “outside” researcher in community-based participatory research.
Health Education & Behayior, 31, 6, p. 684,-701, 2004..

Minkier, M. et al. Community-based participatory research: implications for public health funding.
American Journal of Public Health, 93, 8, p. 1210, 2003.

Momnan, G. Not so distant, not so strange: the personal and the political in participatory research. Ethics,
Place and Enyironment, 2,1, p. 41-54,1999.

MuorLER-M1rza, N. Qu’est-ce qui ce développe dans et par une formation-action? In: Beeuin, P. & Cerr,
M. (Ed.). Dynamique des savoirs, dynamique des changements. Toulouse: Octares, 2009. p. 229-4.4..

146 sc1ENTL& $tudia, Sdo Paulo, v. 9, n. 1, p. 129-47, 2011



Etica JUSTICA NAS PESQUISAS SEDIADAS EM COMUNIDADES

Ovuerrer-Dusg, F. Recherche ou pratique: qui gagne? Service Social, 28, 2-3, p. 5-14, 1979.

Passos, C. J. S. & MercLER, D. Human mercury exposure and adverse health effects in the Amazon: a
review. Cadernos de Satide Publica, 24, 4, p. 503-20, 2005.

Passos, C.]. S. Alimentation locale et exposition au mercure en Amazonie brésilienne. Bulletin d’Infor-
mation en Santé Environnementale, 20, p. 10-4,, 2009.

Préravut, J.-P. Un opticien a Brasilia Legal. Forum Amazonien sur la Contamination des Ecosystemes
par le Mercure, 2001. Disponivel em: <http://www.facome.uqam.ca/pdf/Un_opticien_a_Brasilia_
Legal . PDF>. Acesso em: 23/01/2011.

_ . Un opticien quebecois en Amazonie, 3¢ partie. Coup d oeil, juillet-aott, 2004. Disponivel em: <
http://www.bretoncom.com/coupdoeil/2004/07/09.asp>. Acesso em 25/03/2011.

Rourer, M. et al. Effects of recent human colonization on the presence of mercury in Amazonian eco-
systems. Water, Air and Soil Pollution, 112, p. 297-313,1999.

Suore, N. Re-conceptualizing the Belmont report: acommunity-based participatory research perspective.
Journal of Community Practice, 14., 4, p. 5-26, 2006.

Strauss, A. L. & Corsiv, J. Basics of qualitative research: techniques and procedures for developing grounded
theory. Londres: SAGE, 2008.

Triery, O. & Cerr, M. Penser la recherche participative comme une pratique. Une proposition de
diagnostic. Becuin, P. & Cerr, M. (Ed.). Dynamique des savoirs, dynamique des changements. Toulouse:
Octares, 2009. p. 44..

TorrEvOYE, P. et al. Analyse des enjeux éthiques soulevés au cours d'un programme de recherche épidé-
miologique de dix années en Guyane frangaise: limites del’encadrement actuel et solutions adoptées.
Reyue d Epidémiologie et de Santé Publique, 55, p. 413-21, 2007.

TurckuEIM, E. de et al. L'évaluation des recherches partenariales: quelle procédure, quels criteres? In:
Becuin, P. & Cerr, M. (Ed.). Dynamique des savoirs, dynamique des changements. Toulouse: Octares,
2009. p. 233-50.

scIENTL& $tudia, Sdo Paulo, v. 9, n. 1, p. 129-47, 2011 147



