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Resumo 

A importância das pesquisas realizadas com seres 

humanos, na conquista de conhecimentos em saúde, pode ser 

considerada relevante. Muitos são os estudos que têm como 

participantes pessoas com deficiências ou seus cuidadores 

familiares ou profissionais. Todo este avanço científico suscita 

também o crescimento de questionamentos éticos implícitos a 

estes estudos. O objetivo deste trabalho foi verificar como os 

princípios éticos e bioéticos, pelos quais se pautam os Comitês 

de Ética em Pesquisa com seres humanos, se apresentam nas 

pesquisas realizadas em instituições que prestam atendimento 

às pessoas com deficiências, situadas na cidade do Porto, 

Portugal.  

Método: estudo descritivo de abordagem qualitativa, 

realizado a partir de entrevistas semiestruturadas, que foram 

gravadas e transcritas, sendo os dados coletados 
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posteriormente categorizados. Participaram do estudo os 

cuidadores principais de pessoas com deficiências e gestores 

institucionais. Ambos os grupos já haviam participado de 

algum projeto de pesquisa há pelo menos três anos.  

Resultados: a maioria dos cuidadores entrevistados 

não obteve feedback acerca dos resultados obtidos nos estudos 

nos quais participaram e também não conseguiram identificar 

potenciais benefícios/prejuízos destas pesquisas para eles, para 

as pessoas com deficiência ou as instituições. Os mesmos 

achados são evidenciados nos dados obtidos junto aos gestores 

institucionais.  

Conclusão: o princípio de autonomia foi observado 

nestas pesquisas, porém, o princípio de beneficência 

(benefício), ou seja, fazer o bem em prol dos participantes, 

parece ser menos enfatizado, podendo sugerir um deficit no 

comprometimento e observância dos princípios éticos por 

parte dos pesquisadores junto a estes grupos, que podem ser 

considerados vulneráveis. Políticas de prevenção contra estas 

„abordagens‟ devem ser estimuladas, de forma a que os 

benefícios dos estudos sejam também dados a conhecer e 

direcionados quer para os participantes, quer para as respetivas 

instituições que estiveram envolvidas nesses estudos. 

 

Palavras-chave: beneficência, autonomia pessoal, pessoas 

com deficiências, cuidadores, ética em pesquisa. 

 

 

Abstract 

The importance of research involving human beings, 

the achievement of health knowledge, can be considered 

relevant. There are many studies whose participants disabled 

persons or their family members or professional caregivers. 

All this scientific advance also raises the growth of ethical 

questions implied by these studies. The objective of this study 

was to evaluate how ethical and bioethical principles, which 

guided the ethics in research with human beings, they are 

found in research conducted in institutions that provide care to 

disabled persons, located in Porto, Portugal.  

Method: descriptive study of qualitative approach, 

realized from semi structured interviews, which were recorded 

and transcribed, and the data collected later categorized. Study 

participants were the main caregivers of disabled persons and 

institutional managers. Both groups had already participated in 

a research project for at least three years. 
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Results: Most of the caregivers interviewed did not 

get feedback on the results obtained in the studies in which 

they have participated and also failed to identify potential 

benefits / losses of this research for them, disabled people or 

institutions. The same findings are evident in the data obtained 

from the institutional managers.  

Conclusion: the principle of autonomy was 

observed in these research, however, the principle of 

beneficence (benefit) – to do good on behalf of the 

participants –, it appears to be less stressed, and may suggest a 

deficit in commitment and observance of ethical principles by 

researchers together these groups, which may be considered 

vulnerable. Policies for prevention against these 'approaches' 

should be encouraged, so that the benefits of these studies are 

also made known and directed either to the participants, or to 

the respective institutions have been involved in these studies. 

 

Keywords: beneficence, personal autonomy, disabled 

persons, caregivers, ethics research. 

 

 

 

1. Introdução 

A importância das pesquisas realizadas com seres humanos na conquista de 

conhecimentos em saúde pode ser considerada relevante. De forma paralela ao avanço 

científico, podemos também observar historicamente, o crescimento dos 

questionamentos éticos implícitos a estes estudos, já que as pesquisas com seres 

humanos sejam elas de caráter experimental ou observacional, têm maior potencial para 

causar algum tipo de dano a seus participantes (Teixeira & Silva, 2012; Aquino et al., 

2012).  

Já por ocasião da segunda guerra mundial, em 1947, foi criado o primeiro 

Código de Nuremberga, na tentativa de se deter ao máximo a ocorrência de abusos em 

pesquisas, tal como as que ocorreram nos campos de concentração nazis (Freitas, 2009), 

tentativa esta também presente de forma mais enfática na Declaração de Helsínquia, 

elaborada em 1964. Durante a sua segunda revisão (1983), a Declaração de Helsínquia 

propôs a análise de projetos de pesquisa, por grupos específicos, de forma a minimizar 

os possíveis danos aos participantes (Garrafa & Prado, 2009). De acordo com Mattos 

(2012), a participação de seres humanos nas pesquisas pode causar algum tipo de 

conflito entre o interesse do pesquisador e o dos participantes do estudo. Muitos destes 

conflitos podem configurar-se como dilemas éticos, onde, diante de uma determinada 

situação não existe um claro delineamento moral sobre a decisão mais correta a tomar, 
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ou seja, nenhuma decisão é óbvia entre o certo ou o errado (Robertson, Crittenden, 

Brady & Hoffman, 2002). 

A Teoria Principialista ou Principialismo (Beauchamps & Childress, 2002) 

configurou-se como um instrumento norteador sobre os possíveis dilemas éticos que 

podem advir dos avanços científicos e seus desdobramentos em termos de ação e 

aplicabilidade nas pesquisas. Para Coêlho et al. (2013) esta ética aplicada ou Teoria 

Principialista possibilitou as argumentações acerca das pesquisas biomédicas e dos 

atendimentos clínicos e assistenciais. Desta forma, o principialismo trata os conflitos 

morais de forma direta, possibilitando uma melhor compreensão dos profissionais de 

saúde sobre as questões relativas à sua prática diária e também sobre as pesquisas 

científicas (Diniz & Vélez, 1998). 

Os quatro pilares que embasam o Principalismo são: autonomia, beneficência, 

não maleficência e justiça. O princípio da autonomia estabelece que o indivíduo deva ter 

condições de exercer a sua liberdade de escolha, sem qualquer tipo de coerção. A 

beneficência refere-se à condição de agir em prol do benefício dos outros, ou seja, fazer 

o bem a outrem. O princípio da não maleficência preconiza o “não lesar” ou causar 

algum tipo de dano a alguém. E a justiça baseia-se no preceito ético de tratar cada 

indivíduo de forma adequada, de acordo com que é necessário (Beauchamp & 

Childress, 2002). Desde a sua criação, na década de 70 até hoje, o principialismo vem 

sofrendo várias críticas, como decorrência do surgimento de correntes de pensamento 

diferentes e inerentes a cada época, assim como devido ao próprio avanço científico. 

Porém, configura-se como um referencial metodológico importante, auxiliando no 

sentido de minimizar as questões aplicadas às ações em saúde (Santos & França, 2011). 

Um fator importante a ter em consideração é o aspecto multifacetado do ser humano, 

expandindo-se além do parâmetro puramente biológico. De acordo com Barbosa et al. 

(2011), a complexidade humana promove uma necessidade de maior cuidado na 

elaboração e no desenvolvimento de pesquisas, mesmo naquelas que se configuram 

como de natureza observacional ‒ inquéritos ou entrevistas ‒ pois estas podem provocar 

algum tipo de desconforto ou dano ao participante do estudo, interferindo de forma 

negativa em sua vida, sendo, portanto, também necessária a sua submissão ao Comitê de 

ética e Pesquisa (CEP).  

Em relação à vulnerabilidade dos participantes nos estudos, em princípio todos 

podem ser considerados vulneráveis, já que a busca por novos saberes sobre 

determinado assunto pode expor o participante a algum potencial tipo de desconforto, 

cujas dimensões não são, a priori, passíveis de serem mensuradas (Santana & Lorenzo, 

2008). O termo vulnerabilidade tem como objetivo caracterizar uma pessoa ou um 

grupo específico de uma população que apresenta uma condição considerada como 

vulnerável, não somente sob aspectos biomédicos, como doenças, histórico familiar, 
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entre outros, mas, que incorpora também aspectos de natureza social, económica, 

política, assumindo, assim, uma conotação mais ampla (Porto, 2007). A vulnerabilidade 

pode apresentar, portanto, variações de acordo com a situação na qual a pessoa se 

encontra, manifestando-se em graus variados e podendo ser considerada como uma 

condição do ser humano. As famílias que possuem filhos em condição de doença podem 

ser consideradas como vulneráveis (Pettengil & Angelo, 2005). 

São numerosos os estudos que têm como participantes pessoas com 

deficiências ou seus cuidadores familiares ou profissionais. Segundo Almeida et al. 

(2010), a Declaração de Helsínquia teve o objetivo de regulamentar as pesquisas 

envolvendo seres humanos, especialmente aqueles em situações de vulnerabilidade. 

Para Gambles (2004), a relação entre o pesquisador e o sujeito da pesquisa somente 

pode ser considerada ética quando os participantes estão cientes dos potenciais riscos 

inerentes à sua participação. A bioética preocupa-se com estas questões (Almeida, 

2011). A família, e nela muito especialmente as mulheres adultas e idosas, é a principal 

cuidadora dos seus membros, sejam estes pessoas com ou sem deficiências. Geralmente, 

a proximidade parental, física e afetiva são características determinantes na escolha do 

cuidador (Amendola et al., 2008).  No estudo feito por Miltiades & Pruchno (2001) com 

mães de crianças e adultos deficientes, foi verificado que as mães assumem as 

responsabilidades e cuidados com os filhos, de forma vitalícia. Assim sendo, torna-se 

importante a reflexão sobre os princípios bioéticos inerentes ao cuidar e ao cuidador, 

independentemente dele ser familiar ou não. 

De acordo com Cabral et al. (2006) as populações vulneráveis nem sempre 

compreendem adequadamente os procedimentos, aplicações práticas e as consequências 

da sua participação nas pesquisas, cuja dificuldade relaciona-se ao contexto social e 

cultural em que estes voluntários estão inseridos. Em muitos grupos, a vulnerabilidade 

dos participantes é extremamente alta, impossibilitando até mesmo conseguir o 

consentimento livre e esclarecido. Muitos destes voluntários participam das pesquisas 

mas usualmente não têm acesso aos benefícios das mesmas (Greco, 2013). Vários destes 

estudos são realizados em instituições que prestam atendimento a estes grupos 

vulneráveis. Assim sendo, envolver os gestores destas instituições, chamando-os a 

participar na pesquisa, pode ser uma estratégia metodológica importante, já que estes 

dirigentes muitas vezes são protagonistas na execução de várias iniciativas em seus 

municípios e até no país, podendo propiciar uma melhor compreensão sobre como são 

delineadas e aplicadas estas ações no contexto institucional (Deslandes, 2005).  

O objetivo deste trabalho foi verificar como os princípios éticos e bioéticos, 

pelos quais se pautam os Comités de Ética em Pesquisa com seres humanos, se 

apresentam nos estudos realizados em instituições que prestam atendimento às pessoas 

com deficiências, situadas na cidade do Porto, Portugal.  
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2. Método 

Foi realizado um estudo exploratório, descritivo, de abordagem qualitativa, 

utilizando-se entrevistas semiestruturadas, gravadas e transcritas para o formato de 

texto. Primeiramente foi aplicado um questionário para caracterização da amostra e 

delineamento do perfil do participante do estudo. Os cuidadores foram identificados 

pela letra “C” e os gestores pela letra “G”. O estudo foi submetido à apreciação do 

Comitê de Ética da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (FMUP) e, 

somente após a sua aprovação, a pesquisadora principal entrou em contato com as 

instituições. Para as instituições foi, a seguir, encaminhada uma carta de apresentação, 

contendo informações sobre o projeto e solicitando a sua participação no estudo, carta 

essa à qual se juntaram a declaração de aceitação do projeto emitida pelo Comitê de 

Ética da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (FMUP), os modelos das 

entrevistas semiestruturadas a serem realizadas com os cuidadores familiares e os (as) 

gestores(as) ou responsáveis institucionais e, ainda, os Termos de Consentimento Livre 

e Esclarecido (TCLE), quer para pais /responsáveis pelo sujeito da pesquisa, quer para a 

instituição. Ainda antes de se iniciar a pesquisa, foi feita a leitura em voz alta do 

questionário e do termo de consentimento, diretamente pela pesquisadora, que explicou 

o objetivo e etapas do estudo aos cuidadores. A explicação foi realizada também junto 

ao gestor (a), antes de se iniciar a entrevista.  

Para a análise dos relatos das entrevistas, utilizou-se o método de análise de 

conteúdo (Bardin, 2009). Inicialmente, foi realizada a pré-análise, que incluiu quatro 

etapas: (1) leitura flutuante, (2) organização do material coletado, (c) reformulação de 

hipóteses e objetivos e (d) referenciação dos índices e elaboração dos indicadores, tendo 

sido efetuados os recortes de texto provenientes das entrevistas transcritas. Em seguida 

foi realizada a exploração do material coletado, sendo criadas as categorias e a 

identificação das unidades de registro (correspondentes ao segmento de conteúdo 

considerado como base, objetivando a categorização e a contagem frequencial). E, por 

último, foi feito o tratamento dos resultados, inferência e interpretação (Bardin, 2009).  

 

2.1. Caracterização da amostra 

Inicialmente, foram convidados a participar no estudo quatorze cuidadores da 

região do Porto, Portugal, que tinham filhos com diagnósticos médicos de deficiência 

intelectual, física, sensorial ou múltipla e que frequentavam instituições especializadas 

de atendimento educacional e terapêutico. Todos responderam ao questionário inicial, 

composto por itens de identificação e perguntas que definiram os integrantes da fase 

seguinte, de acordo com os critérios de inclusão, que foram: ser cuidador familiar 

principal há pelo menos seis meses e ter participado de algum projeto de pesquisa como 

sujeito há pelo menos três anos. Destes, e segundo os critérios de seleção acabados de 
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descrever, apenas dez foram selecionados para a segunda fase do estudo. Foram também 

contactados três gestores institucionais que, anteriormente, haviam participado em 

pesquisas com data retroativa máxima de três anos. Podemos observar as principais 

características dos participantes no quadro 1. 

 

 
Quadro 1: Caracterização da amostra 

Participantes N Vínculo Idade Tempo de atuação 

 

Cuidadores (C) 

 

10 

 

Todas mães 

 

56 a 75 anos 

 

Desde o nascimento 

Gestores (G) 03 (2) Psicólogos 
 (1) Educador Social 

------- Há mais de 05 anos 

 

As entrevistas foram realizadas nas dependências das instituições participantes, 

individualmente, em local reservado e em horário agendado, de acordo com a 

disponibilidade dos entrevistados.  

As categorias criadas a partir dos dados colhidos nas entrevistas dirigidas aos 

cuidadores foram quatro: decisão sobre participação nos estudos, compreensão dos 

objetivos da pesquisa, recebimento de feedback sobre os resultados obtidos nos estudos 

anteriores em que participaram e aplicabilidade da pesquisa anterior para o participante 

ou instituição. Para os gestores excluiu-se apenas a categoria “compreensão dos 

objetivos da pesquisa”, mantendo-se as restantes três categorias.  

 

3. Resultados e discussão 

Os resultados mostraram, relativamente à decisão de participar na pesquisa, 

que oito cuidadores aceitaram participar por possuírem confiança na instituição e dois 

não souberam responder. Já os três gestores aceitaram participar por acreditarem ser 

importante colaborar em pesquisas científicas. 

No que concerne à compreensão dos objetivos dos estudos anteriores nos quais 

participaram, apenas três cuidadores estavam cientes dos objetivos propostos pelo 

pesquisador de então, enquanto a maioria (sete) referiram não compreenderem o que 

realmente foi pesquisado. 

Nenhum dos dez cuidadores recebeu algum tipo de feedback ou percebeu 

alguma forma de aplicabilidade no cotidiano de seus parentes das pesquisas nas quais 

participaram anteriormente. Também nenhum dos três gestores participantes observou 

algum tipo de aplicabilidade da pesquisa anterior nem para a pessoa com deficiência em 

si, nem para a instituição como um todo. Apenas um gestor diz ter recebido algum tipo 
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de retorno dos resultados, não sabendo, todavia, especificar de que tipo (verbal, escrito, 

digital ou outro). 

  

3.1. Categorias 

3.1.1. Entrevistas com os cuidadores 

Os resultados das entrevistas com os cuidadores foram subdivididos em: 

 

1.ª Categoria: Decisão sobre participação nos estudos  

Observou-se que a maioria dos cuidadores referiu que a decisão de participação 

foi pautada na confiança depositada na instituição, ou seja, a partir do momento em que 

o estudo foi autorizado e aprovado pelos gestores, o mesmo passou a ter credibilidade 

junto aos cuidadores. Observou-se, na fala dos participantes, que a figura institucional 

se mostrou forte e influenciadora nas decisões: 

C1: Quando me é pedido eu sinto que, é isso…. que é em benefício de alguém e 

que tenho quase obrigação de colaborar..... 

C4:  ... eu tenho grande confiança na instituição, percebe?  Se me fosse 

proposto individualmente pela senhora, nem sequer queria saber do que se tratava… 

C9: Sempre que me fazem ou me pedem colaboração em pesquisas ou coisas 

que são boas e que poderão ser benéficas para o meu filho, nunca me neguei. Venho 

sempre, participo porque o que quero é que evoluam os conhecimentos….. isso para 

melhorar os miúdos com deficiência. É essa a intenção porque eu venho. Só. 

Segundo Fisher & Novelli (2008), a confiança se configura como um fator 

moderador, tanto no relacionamento interpessoal, como em relações mais complexas 

como as desenvolvidas em organizações (confiança relacional), pois se originam nas 

repetidas interações entre quem confia e quem é o confiado. Para Bonifácio & Moises 

(2012), a confiança pode ser classificada em dois tipos: interpessoal (quando 

centralizada no comportamento das pessoas) e institucional (quando centralizada no 

desempenho de uma determinada instituição). As normas e regras que uma instituição 

apresenta possibilitam gerar expectativas acerca do desempenho de suas atividades, ou 

seja, parecem refletir a forma como são desenvolvidas as atribuições dadas a estas 

instituições. As respostas obtidas neste estudo nas entrevistas com os cuidadores 

parecem refletir um grau de confiança positivo, principalmente com relação à adesão à 

pesquisa, corroborando os achados de Kramer & Faria (2007), autores que referem que 

confiar numa instituição estaria relacionado com o sentimento de pertença àquele grupo 

determinado, permitindo que se estabeleça um sentimento de identificação com o 

mesmo.  Desta forma, se a instituição apresentar um desempenho favorável será 

apreciada pela consistência das suas ações internas. Assim, as normativas que regem as 
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instituições parecem favorecer que as pessoas se identifiquem de alguma forma com as 

mesmas (Suassuna, 2014). 

 

2.ª Categoria: Compreensão dos objetivos da pesquisa 

Nesta segunda categoria verificámos que nem todos os participantes 

conseguiram compreender os objetivos dos estudos anteriores para os quais foram 

convidados a participar. Esse deveria ser um cuidado garantido pelos pesquisadores, 

que, frente ao Comitê de Ética, se comprometeram a dar informações e explicações por 

meio da Carta de Informação, inclusive realizando a leitura da mesma junto ao 

participante para dar os devidos esclarecimentos, e, após obter a sua anuência, 

solicitarem a assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). 

C6: ….. A experiência não foi minha ou para mim. Porque o que vim fazer com 

a outra pesquisa, se é que é chamada pesquisa, eu não sei o que é, uma pessoa que 

estava a fazer uma tese…. 

C8: …Foi….Uma folha com uma série de perguntas com as opções à frente, 

na qual eu punha uma cruz se concordasse com o que estava ali escrito ou sim ou não. 

Foi precisamente o que eu fiz. Só. 

O TCLE é de extrema importância no que concerne à realização das pesquisas 

em saúde, onde as dificuldades de comunicação e compreensão entre pesquisador e 

participante podem ocasionar dificuldades relevantes para a  efetiva realização do 

estudo (Araújo, Zoboli & Massad, 2010). A avaliação dos protocolos utilizados é uma 

das atribuições do Comitê de Ética, onde a clareza do vocabulário e os termos utilizados 

devem ser coerentes com o perfil dos sujeitos participantes da pesquisa (Tannous, 2009; 

Araújo, Zoboli & Massad, 2010). O TCLE é uma maneira do participante do estudo ter 

assegurada a sua autonomia, ou seja, permite que ele possa optar entre participar ou não 

de algum experimento, baseado nas informações dadas pelo pesquisador 

(Biondo-Simões, Martynetz, Ueda & Olandoski, 2007). A compreensão dos potenciais 

riscos e benefícios das pesquisas é preponderante no sentido de assegurar que o sujeito, 

ao aceitar participar de determinada pesquisa, o faça da maneira mais consciente e 

autónoma possível (Miranda et al., 2009). Pelas respostas dos cuidadores nas entrevistas 

deste estudo, observa-se a sua dificuldade na compreensão do conteúdo das pesquisas 

nas quais participaram anteriormente. 

C5: … Não me disse nada daquela experiência, portanto. As perguntas eram 

banais….sei lá. Não sei, não sei. Não me disseram nada, não…. 

A autonomia pode ser definida como o direito que uma pessoa possui de tomar 

decisões relacionadas com a sua vida, suas relações sociais ou ligadas à sua integridade 

física ou emocional. O respeito pelo princípio da autonomia numa pesquisa é 

representado, protocolarmente, pela assinatura do TCLE, pois permite que a pessoa 
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participe ou não de um estudo, de forma voluntária, partindo da premissa de que todas 

as informações necessárias sobre o projeto foram fornecidas pelo pesquisador, de 

maneira que o participante possa agir de forma consciente, manifestando seu direito de 

escolha (Beauchamp & Childress, 2002). A autonomia extrapola os conceitos de 

capacidade e vontade de um indivíduo, já que, sob o aspecto jurídico, a informação é 

fundamental para que a pessoa possa realizar suas escolhas de forma coerente (Nunes, 

2014). A autonomia é também uma das formas da pessoa exercer a sua cidadania 

(Marchi & Sztajan, 2009). O respeito dos preceitos éticos pelo pesquisador está 

vinculado à sua conduta ética nas produções científicas (Bernardes & Nunes, 2013), em 

detrimento do ato em si de cumprimento de protocolos pré-estabelecidos (Castro, 

Mendes & Nakamura, 2012). A obtenção do TCLE não isenta o pesquisador de dilemas 

éticos, principalmente porque podem existir diferenças sociais e ou culturais com 

relação ao pesquisado, o que pode ocasionar a adesão deste ao estudo por algum tipo de 

constrangimento ou até mesmo intimidação (Ludke & Andre, 1996).  

Para Biondo-Simões et al. (2007), as informações sobre determinado projeto 

podem ser transmitidas de forma oral ou escrita aos participantes, sendo a diversidade 

sociocultural dos mesmos um fator relevante. Uma possível dificuldade na compreensão 

das informações fornecidas sobre o estudo pode propiciar a anuência do participante 

sem o completo conhecimento do que está sendo pesquisado, podendo suscitar um grau 

de constrangimento. O indivíduo pode omitir-se de informar o investigador do seu não 

entendimento, não só sobre qual é o objeto da pesquisa, mas também sobre o que é o 

consentimento informado. Ainda com respeito à assinatura do TCLE, a tomada de 

decisões autónoma inexiste sem a compreensão adequada daquilo que se lê. Quem 

participa da pesquisa deve receber do pesquisador todas as informações pertinentes 

sobre o tipo e a finalidade do estudo, assim como sobre os possíveis danos ou benefícios 

(princípio de beneficência) dele resultantes, podendo, assim, exercer o seu direito de 

participação ou de não participação (princípio de autonomia), de modo verdadeiramente 

autónomo. De acordo com Miranda et al. (2009), na relação pesquisador-pesquisado, o 

questionamento sobre o “consentir sem compreender” é inevitável, mas pode ser 

minimizado e para isso o pesquisador necessita ainda de adequar as palavras e seus 

significados ao nível sociocultural dos sujeitos pesquisados, propiciando um formato 

mais coloquial, de acordo com o cotidiano dos participantes, de forma a melhorar a sua 

compreensão, tanto do trabalho, como dos objetivos inerentes à pesquisa (Filho, Prado 

& Prudente, 2014).  

A autonomia na decisão de participar ou não participar representa o grau de 

fidedignidade de uma pesquisa, já que sem ter pleno controle de sua vontade, a 

participação de uma pessoa num estudo, assim como as respostas que a mesma poderá 
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dar, não irão refletir a sua verdadeira opinião ou maneira de pensar sobre determinado 

tema (Teixeira & Silva, 2012). 

 

3.ª Categoria: Recebimento de feedback sobre os resultados obtidos nos 

estudos anteriores em que participaram 

Os relatos desta categoria sobre o recebimento ou não de feedback sobre os 

resultados obtidos nos estudos anteriores em que participaram denotam que não houve 

nenhum tipo de retorno aos cuidadores. São exemplos os seguintes excertos das 

entrevistas: 

C1: …A gente assim não sabe se foi bom, se valeu a pena e os resultados, 

também nunca sabemos dos resultados, não é? 

C3: …Das 3 ou 4 que eu fiz não tive nenhuma. Nem eu nem a instituição……. 

C7: …Nunca recebemos nada sobre. Se houve retorno ou resposta não nos foi 

dada ou foi dada à instituição. Não sei se foi dada a instituição… 

O objetivo primordial da pesquisa científica é o de gerar conhecimentos que 

tragam benefícios para a sociedade e para os indivíduos. Se o pesquisador não descreve 

os possíveis benefícios que permeiam um determinado projeto, então está a 

desobrigar-se do compromisso de dar algum tipo de retorno ou feedback dos resultados 

aos participantes. Se os benefícios obtidos não são passíveis de mensuração ou 

aplicação e estiverem centrados nos interesses do pesquisador mais do que no interesse 

dos participantes, fica claro o caráter puramente tecnicista e utilitário do estudo, 

relegando o bem-estar do participante para segundo plano (Teixeira & Silva, 2012). Tais 

afirmações corroboram os achados desta pesquisa nas entrevistas com as cuidadoras, 

onde a não realização de devolutivas dos resultados aos sujeitos participantes das 

pesquisas, pode estar associada ao não comprometimento do pesquisador com o 

objetivo maior de qualquer estudo, que é o de fornecer informações úteis à humanidade 

como um todo e, especialmente, à pessoa que aceita participar em alguma atividade 

científica de cunho investigativo, comprometendo assim o princípio da beneficência. Os 

participantes em estudos têm o direito de receber e conhecer os resultados após o 

término das pesquisas nas quais participaram (Nunes, Noronha & Ambie, 2012). A 

devolutiva acrescenta maior confiança na pesquisa e pode fomentar o interesse, (não sob 

o aspecto financeiro), de que os sujeitos participem em futuros estudos (Wachelke, 

Natividade, Andrade, Wolter & Camargo, 2014). 

 

4.ª Categoria: Aplicabilidade da pesquisa anterior para o participante ou 

instituição 

Nesta quarta categoria, e pelo teor das entrevistas realizadas junto dos 

cuidadores, observa-se a dificuldade de mensuração ou de pragmatismo sobre os 
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benefícios ou prejuízos oriundos das pesquisas em que anteriormente participaram. O 

benefício parece ter estado mais voltado para os objetivos do pesquisador do que para os 

dos participantes, ou mesmo para os da instituição na qual são atendidos. Apresentamos 

alguns excertos das entrevistas: 

C5: …Se tive algum benefício, não percebi… 

C6: …Nem prejuizo, nem beneficio, nem nada. Nada. Absolutamente nada. 

C4: … Acho que não teve nenhum efeito. Não teve nenhuma repercussão com 

o atendimento ao …..  

Quando se pensa em beneficência, podemos pensar no conceito de “fazer o 

bem”. Por muito tempo, houve um consenso entre os pesquisadores de que a vontade 

perseverante de fazer o bem a outrém fosse suficiente para garantir que a pesquisa 

estivesse baseada em princípios éticos. Porém, esta perspectiva já não pode ser levada 

em consideração (Palácios, Rego & Schramm, 2002). 

C1: Sinceramente, benefício assim visível que se sentisse, não tenho idéia 

disso, nenhuma pesquisa assim. Pronto……. Quer dizer….. nunca nos é comunicado 

que valeu a pena, foi bom por causa disto ou daquilo… 

C4: …Nada. Acho que não teve nenhum efeito. Não teve nenhuma repercussão 

com o atendimento ao fulano…... 

Nos relatos dos participantes podemos perceber que não lhes foi dado nenhum 

tipo de resultado concreto das pesquisas nas quais participaram, bem como não notaram 

qualquer diferença no atendimento prestado a seus parentes, e que também, mesmo à 

instituição onde estes atendimentos são disponibilizados, nada foi reportado. Se, por um 

lado, a não maleficência pode aparentemente ter sido respeitada, por outro lado, 

contudo, sob o ponto de vista dos participantes, a beneficência, pelo menos para eles e 

para as pessoas de quem cuidavam, parece não ter sido suficientemente valorizada, pois 

que não lhes foi proporcionado qualquer reporte. É como refere Martins (2004), a 

pesquisa está vinculada não somente a pontos protocolares que devem ser seguidos, mas 

também deve expressar uma característica passível de ser aplicada e, consequentemente, 

utilizada, ou seja, deve ter um caráter pragmático. Um dos desafios da ciência 

atualmente é ultrapassar as barreiras do convencional, procurando trazer à tona 

conceitos e inovações, em detrimento de procedimentos puramente protocolares 

(Philippi Jr et al., 2000). Os avanços nas pesquisas científicas proporcionam 

perspectivas maiores do que a geração de conhecimento, já que possibilitam, de maneira 

paralela, o desdobramento de novos conceitos filosóficos que contribuem para a 

construção e compreensão da ciência. Segundo Rodrigues (2010), a produção do 

conhecimento possibilita a criação de uma matriz para se “construir” a ciência, 

favorecendo a criação de estímulos e alternativas diversificadas na produção científica, 

sendo as questões de natureza epistemológicas consideradas básicas.  
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O acesso aos resultados pós-pesquisa é referenciado em vários documentos 

nacionais e internacionais (Dainesi &  Goldbaum, 2011). No cenário internacional, os 

questionamentos acerca das obrigações pós-pesquisa podem ser considerados como um 

tema relativamente novo. A Declaração de Helsínquia
1
, deixa clara a obrigação de que 

os participantes de uma pesquisa devem ter acesso aos benefícios pós-pesquisa e que os 

mesmos devem estar previstos já no protocolo do estudo (Schroeder, 2008). Em sua 

versão mais atual, de 2013, a Declaração de Helsínquia reitera esta obrigação e traz 

informações ainda mais específicas, acrescentando que já no protocolo inicial os 

pesquisadores e patrocinadores devem fazer provisões de maneira a garantir o acesso do 

benefício pós-ensaio clínico a todos os participantes que ainda dele precisarem após o 

término da pesquisa. As informações também devem ser fornecidas durante o processo 

de obtenção do termo de consentimento livre esclarecido. Todos os participantes devem 

ser informados sobre os resultados obtidos no estudo (WMA, 2013). 

Podemos citar também as diretrizes do Council for International Organizations 

of Medical Sciences (CIOMS, 2002), publicado pela Organização Mundial de Saúde, 

em 1949, e pela United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization 

(UNESCO), em 1993, onde é mencionada a necessidade de os participantes de uma 

pesquisa serem informados dos resultados positivos do estudo em que participaram, 

sendo que tais resultados lhes serão disponibilizados e dados a conhecer após o término 

da investigação (Mendel, 2009). A Declaração Universal sobre Bioética e Direitos 

Humanos (Unesco, 2005) reitera este direito. Mais do que garantir o acesso dos 

participantes no estudo aos resultados de maneira protocolar, as Diretrizes Éticas 

Internacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos da CIOMS 

propõem que estes mesmos direitos estejam assegurados no Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (CIOMS, 2002). 

Na presente pesquisa foi observada a dificuldade de percepção, por parte dos 

cuidadores, de resultados pragmáticos (benefícios individuais ou coletivos) advindos de 

suas participações em pesquisas anteriores. O fato de não conseguirem observar nenhum 

tipo de benefício, se contrapõe, de certa maneira, ao princípio de beneficência, pois, de 

acordo com Herman (1998), temos o dever de ajudar sempre que pudermos, ou seja, os 

objetivos dos demais são os nossos e devemos, pois, ajudá-los da melhor  maneira 

possível. A concepção moral da beneficência estaria embasada, portanto, no apoio que 

podemos oferecer ao outro para que ele mantenha sua condição de autonomia, 

favorecendo sua tomada de escolhas conscientes, na busca de sanar suas reais 

                                                           
1
 A Declaração de Helsínquia, da Associação Médica Mundial, adotada, na sua primeira redação, 

em 1964, foi, entretanto, revista e alterada, datando a sua última revisão de 2013. Consultar, por 

exemplo, o site: <http://www.wma.net/en/20activities/10ethics/10helsinki/index.html>. 
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necessidades. Em pesquisa científica, essa necessidade de fazer o bem ou ajudar, 

torna-se mais intensa, já que carrega consigo a responsabilidade moral e ética implícitas 

a cada estudo.  

No atual estudo, podemos observar também o comprometimento com o 

princípio de autonomia, já que muitos cuidadores referiram ter assinado o termo de 

consentimento, mesmo reconhecendo que sem conhecimento pleno do estudo para os 

quais foram convidados a participar, e, consequentemente, desconhecendo os potenciais 

benefícios e riscos inerentes à sua participação. Não é possível uma participação efetiva 

num estudo sem conhecimento do tema e do objeto que a pesquisa se propõe investigar, 

bem como do tipo de pesquisa que se vai implementar e dos procedimentos que se vão 

adotar, bem ainda como de quais são os seus objetivos. A dificuldade em elencar 

possíveis benefícios pós-pesquisa, ou mesmo sua aplicabilidade, pode estar relacionada 

ao não conhecimento pleno do projeto de estudo. A pessoa em pleno exercício de sua 

autonomia tem o direito de aceitar ou recusar um convite para participação num estudo, 

independentemente da natureza deste ser preventiva, terapêutica ou diagnóstica, desde 

que conheça, de antemão, se, de alguma maneira, a sua integridade física, social ou 

psíquica (Zatti, 2007) pode ser afetada.  

  

3.1.2. Entrevistas com os gestores 

Aceitaram participar do presente estudo três gestores institucionais. Na análise 

das mesmas foram propostas três categorias: 

 

1.ª Categoria - Decisão sobre participação nos estudos 

Os gestores pautaram a sua decisão de participar em pesquisas com base no seu 

comprometimento com o aperfeiçoamento do conhecimento científico, considerando 

que esta participação poderia auxiliar na aquisição de dados importantes que pudessem 

reverter em benefício da instituição pela qual são responsáveis, bem assim como para os 

utentes que realizam os seus tratamentos na instituição. 

G1: …. acreditamos que há mais valia participarmos neste tipo de 

investigações porque no fundo contribui para o aumento do conhecimento e da propria 

capacitação das estruturas macro, não é? …  portanto, acabamos estando envolvidos 

em processos que nos ajudam depois, cujo conhecimento irá reverter para este apoio 

social… 

G2: …Eu acho que é sempre importante a gente dar o nosso parecer, o 

conhecimento que tem, mais valia a gente dar e até saber a questão a investigar e até 

contribuir de alguma maneira para  o trabalho que as pessoas estão a desenvolver. 

A participação em pesquisas envolvendo seres humanos e sua regulamentação 

faz parte das atividades, políticas públicas e intervenções sociais, nos países que têm a 
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democracia como sistema de governo. Essa regulamentação das pesquisas reflete 

diretamente o desenvolvimento das atividades práticas nos âmbitos 

científico-tecnológicos, sendo incentivado pelas áreas médicas e traduzindo a sua 

aplicabilidade no dia-a-dia das pessoas atendidas nos serviços de saúde (Freitas & 

Novaes, 2010). A construção de um atendimento em saúde, sob a perspectiva da sua 

integralidade,  é um grande desafio para o setor da saúde, já que implica uma ruptura 

com o modelo tradicional, na reorganização dos serviços de saúde e análise crítica de 

todo o trabalho que se desenvolve, assumindo uma forma nova de se relacionar com o 

paciente, propondo soluções diferentes para os problemas que afetam as populações, 

numa visão mais abrangente de seus problemas, e, consequentemente, buscando 

soluções para estas demandas (Araújo, Miranda & Brasil, 2014) .  A falta de 

integralidade das ações em saúde pode ser uma das causas de conflitos no trabalho em 

equipe (Martins & Waclawovsky, 2015).  Para além disso, o conhecimento científico 

configura-se como uma estratégia cuja finalidade é, também,  auxiliar o gestor 

(Carneiro, Delatin & Sandroni, 2015). Os relatos das entrevistas realizadas com os 

gestores institucionais nesta pesquisa pareceram concordar com Dainesi & Goldbaum 

(2011), quando estes autores referem que o objetivo principal das pesquisas é contribuir 

para o avanço da ciência e para a aquisição de novos conhecimentos, sobretudo no 

sentido de se obterem novos conhecimentos terapêuticos, desde que o estudo seja 

conduzido de forma ética e sejam também respeitados os pressupostos metodológicos. 

Além do avanço científico, os benefícios das pesquisas devem se estender para o 

paciente, desde que sejam norteadas por uma conduta ética adequada (Cabral et al., 

2006).  

Segundo Pereira & Silva (2011), os gestores institucionais desempenham um 

papel importante no sentido do desenvolvimento de competências e na aquisição de 

conhecimentos diversificados, já que as pessoas e as corporações apresentam contextos 

muito variados, sendo, portanto, um elemento de ligação entre os objetivos individuais e 

os coletivos, contribuindo também para o desenvolvimento da sociedade. O gestor deve 

buscar somar competências. Assim sendo, estudar a dinâmica destes representantes 

institucionais pode ser considerada uma abordagem eficaz, já que muitas pesquisas são 

realizadas em Instituições Públicas (Guariglia, Bento & Hardy, 2006). Para Deslandes 

(2005), as pesquisas com gestores institucionais, metodolologicamente, podem suscitar 

a identificação de questões que retratam o cotidiano das pessoas, no qual, muitas vezes, 

estes próprios dirigentes participam ativamente, possibilitando assim uma melhor 

compreensão do cenário onde se inserem. 

O papel do gestor pode ser considerado similar ao do professor ou do médico e 

consiste, como sugere Palácios et al., (2002), numa abordagem que vai muito além da 

explanação de conceitos ou normas deontológicas, implicando uma incorporação efetiva 
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e constante da bioética no cotidiano corporativo. Kant (1960) já referia que a verdadeira 

autonomia existe desde que sejam criadas condições para que se desenvolva. Os 

gestores institucionais podem contribuir para o avanço do conhecimento, inclusive em 

Bioética, fomentando o espírito crítico e o interesse pela pesquisa, numa tentativa de se 

diminuir a distância entre políticas públicas e ciência. Para Carneiro, Delatin & 

Sandroni (2015) o conhecimento cientifico objetiva preencher possíveis lacunas 

relacionadas às politicas públicas, já que quanto maior forem os subsídios fornecidos 

pela racionalidade científica, maiores serão as possibilidades de serem formuladas 

políticas públicas mais eficazes. No presente estudo, os gestores fundamentaram sua 

participação nas pesquisas anteriores, alegando o desejo de contribuirem para o 

desenvolvimento da ciência, em detrimento dos possíveis benefícios que pudessem 

receber desta participação, tanto no âmbito individual como coletivo (institucional).  

 

2.ª Categoria – Recebimento de feedback sobre os resultados das pesquisas 

Nesta categoria, verificamos que somente uma gestora referiu que apenas uma 

vez tinha recebido um retorno sobre os resultados de uma pesquisa em que participou, 

não conseguindo, contudo, especificar qual foi a natureza deste. Os outros dois gestores 

referiram que não obtiveram nenhum tipo de feedback.  

G1.  …A investigação acabou  e  portanto não sei qual o real impacto que o 

nosso contributo teve ….., portanto falta esse feedback final. 

G3:  …Acho que ficou no papel mesmo….Não há  nada, que eu tenha 

conhecimento… 

Segundo alguns autores, o pesquisador deveria propor políticas (mas não 

necessariamente a sua implementação), delegando nos gestores a responsabilidade de 

distinguir o que é pertinente ou não para a sua gestão. Ocorreria uma verificação prévia 

ou mediação, de forma a adaptar o conhecimento obtido à realidade ou à necessidade do 

gestor. Esses mediadores seriam, portanto, os responsáveis pelo descarte, utilização ou 

não dos resultados da pesquisa (Carneiro, Delatin & Sandroni, 2015). Nos estudos 

anteriores em que participaram, os gestores não tiveram a oportunidade de realizar o 

filtro das informações, pois estas não ocorreram, em sua maioria, sendo que apenas um 

gestor recebeu feedback dos resultados, mas não conseguiu identificar a natureza deste. 

Para Missel (2012), o feedback pode ser considerado uma ferramenta de gestão, 

podendo possibilitar mudança e solução de possíveis dificuldades. As devolutivas são 

importantes também na tomada de decisões, podendo propiciar uma cultura de 

benefícios individuais e coletivos (Vieira & Vargas, 2014). A falta de devolutivas aos 

gestores impossibilita que o conhecimento obtido possa atuar como ferramenta de 

transformação, independentemente do âmbito em que se desenvolva ou dos filtros que o 

gestor possa vir a colocar sobre os resultados.   
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3.ª Categoria - Aplicabilidade para o participante ou instituição 

Os gestores não referiram benefícios ou prejuizos. A sua participação pareceu 

estar mais voltada para os interesses do pesquisador, em detrimento das necessidades 

concretas das pessoas que realizam tratamento na instituição ou mesmo em detrimento 

dos interesses da própria instituição. 

G1: ….Prejuizo penso que posso dizer categoricamente que não. 

Benefício….como nós não tivemos o feedback final,  portanto, direto, benefício direto 

tambem não… 

G2: …Não sei. Não é? Como não tive feed back. Não sei o que fizeram com o 

resultado.. 

Com relação ao feedback dos resultados e aplicabilidade dos resultados, a 

autonomia e a beneficência configuram-se como princípios importantes junto às 

instituições que participam de projetos de pesquisa. As devolutivas dos resultados 

poderiam ou deveriam proporcionar aos participantes, sejam eles uma pessoa, grupo ou 

instituição, as informações resultantes de sua participação. De acordo com Deslandes 

(2005), existe uma necessidade de se aprimorar a qualidade dos serviços prestados em 

saúde, de forma a tornar o atendimento mais humanizado, mas também proporcionando, 

assim, uma maior qualidade a esse mesmo atendimento e fomentando a interação entre 

o crescimento tecnológico e o relacionamento entre todos os envolvidos. A valorização 

de novos conhecimentos, o incentivo do diálogo entre os profissionais e utentes da 

instituição, o remodelamento da abordagem essencialmente biológica, assim como uma 

mudança nas políticas e nos ideais administrativos dos seus gestores, poderá auxiliar 

para que o atendimento aos utentess seja o mais humanizado e adequado possível 

(Favoretto & Camargo Jr, 2002). 

A participação do gestor em pesquisas e o feedback dos resultados obtidos na 

investigação aos que nela participaram, podem ser considerados uma forma de 

incentivar um aprimoramento dos atendimentos prestados aos usuários. A autonomia na 

decisão de participar ou não na pesquisa, muitas vezes parte do próprio gestor, como, 

aliás, o mesmo já tinhamos observado no caso dos cuidadores. Foi pela instituição e 

pela confiança nela depositada que os cuidadores aceitaram participar nas entrevistas 

deste estudo. A este propósito, o estudo de Pansini (2009) refere que as instituições 

atuam como mediadoras de interesses sociais, administrando conflitos, tanto no setor 

público como no privado. Quanto mais idônea for a atuação de uma instituição, maior 

será a sua credibilidade perante a população. Logo, neste estudo com os cuidadores, o 

princípio da autonomia parece ter transpassado os limites individuais, assumindo um 

aspecto coletivo, ou seja, a autonomia da instituição nas escolhas parece ter sido aceite 

pelos cuidadores, o que os levou a aceitar participar da pesquisa. A beneficência direta, 

isto é, a que chega diretamente aos participantes, parece ter sido relegada para segundo 
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plano, já que nem os gestores institucionais nem os cuidadores receberam nenhum tipo 

de retorno dos estudos nos quais participaram. Todavia, não se pode descartar que, 

indiretamente, a beneficência não tenha sido contemplada com a ampliação de 

conhecimento sobre o tema estudado, difundido para a comunidade científica. Porém, 

parece ser tênue a linha demarcatória entre a beneficência e a não maleficência, já que o 

direito ao acesso aos benefícios da pesquisa deveria ser focado no participante, 

lembrando que a relação pesquisador-pesquisado é construída com base na interação 

humana e a na confiança mútua (National Bioethics Advisory Commission, 2001). 

 

5. Conclusão 

O objetivo maior de toda a pesquisa científica é o de gerar conhecimentos, de 

forma que, de uma maneira ética e adequadamente elaborada, possa trazer inovações e 

novas abordagens a um determinado tema ou questão. A participação em pesquisas 

exige uma relação de confiança mútua, na qual o pesquisador se compromete a buscar 

novas formas de conhecimento e o participante a fornecer os subsídios ou informações 

necessárias e condizentes com o escopo da pesquisa. Muitos pesquisadores, porém, 

parecem não estar atentos ao fato de que é direito do participante ter acesso aos 

benefícios resultantes dos estudos para os quais é recrutado a participar. E que a 

previsão deste benefício deveria estar incorporada no projeto de pesquisa. Como 

resultado, observa-se o que poderíamos chamar de relação unívoca, onde apenas o 

pesquisador se apropria dos resultados, em benefício de seus interesses 

científico-académicos. Podemos pensar na autonomia e na beneficência como princípios 

muito importantes na construção das pesquisas, já que sem autonomia, os resultados 

obtidos estariam sempre sujeitos a questionamentos por vieses, pois cada resposta 

poderia ser resultante de uma situação específica, relacionada a algum grau de 

constrangimento ou tentativa de obtenção de favores, de qualquer espécie. Aliada à 

autonomia está o direito do participante de obter pleno conhecimento sobre o tema do 

estudo, pois consentir sem ter esse conhecimento não é tomar uma decisão informada, 

livre e esclarecida sobre a natureza, implicações e riscos dessa participação. A 

assinatura do TCLE, devendo ir além de uma etapa protocolar de uma pesquisa, não 

garante totalmente a autonomia do participante, podendo, porém, ser considerada um 

ponto relevante e imprescindível. A beneficência deveria ser considerada como um 

resultado inevitável da participação em pesquisas, pois participar de algo do qual não se 

obterá nenhum retorno positivo ou benefício poderia dar uma conotação de exploração, 

indo contra os direitos mais básicos de ser humano. Os benefícios de uma pesquisa, 

assim como o acesso aos seus resultados, devem ser estendidos a todos, pois a 

experiência de um grupo pode servir como base ou até solução para outros.   
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