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APRESENTACAO

Nossa intengcdo com os sete volumes iniciais desta obra é oferecer ao nosso
leitor uma producéo cientifica de qualidade fundamentada na premissa que compde
o titulo da obra, ou seja, qualidade e clareza nas metodologias aplicadas ao campo
médico e valores éticos direcionando cada estudo. Portanto a obra se baseia na
importancia de se aprofundar no conhecimento nas diversas técnicas de estudo do
campo médico, mas ao mesmo tempo destacando os valores bioéticos.

De forma integrada e colaborativa a nossa proposta, certificada e muito bem
produzida pela Atena Editora, tras ao leitor a obra “Medicina: Elevados Padrdes
de Desempenho Técnico e Etico” contendo trabalhos e pesquisas desenvolvidas
no territorio nacional abrangendo informagdes e estudos cientificos no campo das
ciéncias médicas com um direcionamento sugestivo para a importancia do alto
padrdo de andlises do campo da saude, assim como para a valorizagcdo da ética
médica profissional.

Novos valores tém sido a cada dia agregados na formagéo do profissional da
saude, todos eles fundamentais para a pesquisa, investigacao e desenvolvimento.
Portanto, é relevante que académicos e profissionais da saude atualizem seus
conhecimentos sobre técnicas e estratégias metodolégicas.

A importancia de padrdes elevados no conceito técnico de produgéao
de conhecimento e de investigacdo no campo médico, serviu de fio condutor
para a selecdo e categorizagdo dos trabalhos aqui apresentados. Esta obra, de
forma especifica, compreende a apresentagdo de dados muito bem elaborados
e descritos das diversas areas da medicina, com énfase em conceitos tais como
barreira hematoencefalica, Atencéo primaria a satde, Diabetes Mellitus, Pesquisa
Qualitativa, Software de Analise Qualitativa de Dados — QDA, Educacédo Médica,
Sindrome da Obstrugéo Intestinal, Colecistectomia, Estudante de Medicina, Dor
musculo-esquelética, Quimioterapia, Papilomavirus Humano, Envelhecimento
populacional, Gastos Publicos com Saude, Biomedicina, Etica, dentre outros
diversos temas relevantes.

Finalmente destacamos que a disponibilizagéo destes dados através de uma
literatura, rigorosamente avaliada, fundamenta a importancia de uma comunicagéao
solida e relevante na area médica, deste modo a obra “Medicina: Elevados Padroes
de Desempenho Técnico e Etico - volume 5” propiciara ao leitor uma teoria bem
fundamentada desenvolvida em diversas partes do territério nacional de maneira
concisa e didatica.

Desejamos a todos uma excelente leitura!

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMO. Este artigo reflete sobre os processos
éticos na pesquisa qualitativa em saude a partir
de um trabalho de investigagdo em antropologia
realizado em trés instituicobes de saude que
prestam cuidados a pessoas com diabetes de
tipo 1 e 2, na Area Metropolitana de Lisboa. O
trabalho de campo incluiu entrevistas semi-
diretivas a pessoas com diagnéstico de diabetes e
com acompanhamento médico, e a profissionais
de saulde. Olha-se mais especificamente os
pedidos de parecer as Comissbes de Etica em
Saude e a Folha de Consentimento Informado
como partes integrantes da pesquisa. A partir
destes elementos reflete-se sobre a ética na
pesquisa qualitativa e as politicas de ética, que
se mantiveram sob o dominio da biomedicina.

PALAVRAS-CHAVE: Biomedicina, Diabetes,
Etica, Instituicbes de saude, Trabalho de campo.
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THOUGHS ABOUT ETHICAL ISSUES
FROM A RESEARCH IN MEDICAL
ANTHROPOLOGY
ABSTRACT: This article reflects about the
ethical procedures from an anthropological
research made in three health institutions that
provides healthcare for people with type 1 and
type 2 diabetes, in Lisbon Metropolitan Area.
The fieldwork includes semi-directed interviews
to people diagnosed with diabetes, whom have
medical support, and to health professionals.
Taking a further specific look to the Ethic
Commissions on Health and to the Informed
Consent as participating parts of the research.
Through these elements | reflected about the
ethic issues in the qualitative research, and the
politics of ethic that were still under the biomedical

domain.
KEYWORDS: Biomedicine, Diabetes, Disease,
Ethic, Health institutions, Fieldwork.

11 INTRODUGAO

A antropologia médica (terminologia

usada no mundo anglo-saxénico), ou
antropologia da doenca (terminologia usada
no contexto académico francés), nasceu, nos
anos 1970, da constatacéo da insuficiéncia da
perspetiva biolégica nas abordagens da salde
e doenga como objetos de estudo das ciéncias
sociais. A saude e a doenga vao muito para la da
sua dimensao bioldgica. A antropologia procura
compreender a natureza das interacbes entre

biologia, sociedade e cultura, e as mdltiplas
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formas de percecionar e lidar com a doenca e a saude (AUGE & HERZLICH, 1984;
KLEINMAN, 1988; LAPLANTINE, 1986).

A antropologia da doenca desenvolveu-se muito com o aparecimento da
pandemia de VIH/SIDA (GOOD, 1995; FAINZANG, 2001; SINGER & BAER, 2007).
Desde entdo, multiplos contextos no campo da doenca foram explorados, mas as
politicas de ética mantiveram-se sob o dominio da biomedicina.

Considerada campo intimo e sensivel, as questbes da doenca, para serem
objetos de estudo devem, regra geral, ser submetidas a comissbes de ética em
saude. Este artigo reflete sobre as questbes éticas na pesquisa qualitativa em
saude, a partir de um trabalho de investigagdo em antropologia sobre a gestédo
terapéutica de pessoas com diabetes de tipo 1 e 2, seus modos de pensar, sentir e
agir em relagéo a doenca cronica com a qual vivem, tomando em conta os contextos
biograficos, familiares e sociais, o suporte social, 0 acesso aos cuidados de saude e
0s percursos de vida particulares. Pretendeu-se, mais concretamente, investigar as
vivéncias relativas ao diagnostico e ao controlo da diabetes, as praticas de cuidados
de saude e as logicas que lhe estdo subjacentes (MOL, 2008), os significados
atribuidos a saude e a doenca, e as relagdes entre os diversos atores sociais, dos
profissionais de saude as pessoas com diagndstico de diabetes tipo 1 ou 2.

A crescente prevaléncia da diabetes de tipo 2, sobretudo nas sociedades
industrializadas contemporéneas, num contexto de transformagbes sociais,
mudancas de estilos de vida e de comportamentos alimentares, e numa cultura do
consumo (BAUDRILLARD, 2010), motivou a escolha deste assunto para a realizagédo
de um trabalho de investigagdo em antropologia, no quadro de um pos-doutoramento
desenvolvido no Centro em Rede de Investigagdo em Antropologia, em Lisboa, com
bolsa da Fundagédo para a Ciéncia e a Tecnologia (BPD/109719/2015). A pesquisa
foi feita ao abrigo do financiamento no &mbito do plano estratégico do Centro em
Rede de Investigagdo em Antropologia (UIDB/04038/2020).

21 METODOLOGIA

A organizagéo dos cuidados de saude em Portugal implica que as pessoas
com diabetes tipo 1 sejam seguidas em Cuidados de Saude Secundarios e a maioria
das pessoas com diabetes tipo 2 seja acompanhada nos Cuidados de Salde
Primérios. Algumas pessoas com diabetes tipo 2, sobretudo se insulino-tratadas,
tém acompanhamento hospitalar por terem situagdes clinicas consideradas
pelas equipas de salde como mais complexas devido, sobretudo, as chamadas
complicagdes tardias da diabetes, ou seja, comorbidades tal como a obesidade, a
insuficiéncia renal e a hipertensédo. Existem, no entanto, pessoas com diabetes tipo
2 sem complicagdes tardias da diabetes que sao tratadas no hospital por terem sido
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encaminhadas para o Servigo de Endocrinologia, Diabetes e Metabolismo (SEDM)
por médicos de outros servicos do mesmo hospital. A inclusdo, na pesquisa, dos
Cuidados de Saude Primarios como dos Cuidados de Saude Secundarios, permitiria
obter um olhar mais abrangente sobre a gestéo terapéutica das diabetes de tipo 1
e 2 e a diversidade dos universos institucionais de cuidados de salde a pessoas
com diabetes.

Com o objetivo de realizar entrevistas semi-diretivas a pessoas com
diagnéstico de diabetes de tipo 1 ou 2 e a profissionais de saude, no quadro da
minha pesquisa qualitativa intitulada “Adeséo terapéutica da diabetes: relagdes,
significados e comportamentos”, dei inicio, no inicio de 2017, as necessarias
diligéncias para a obtengdo de um parecer favoravel das Comissdes de Etica em
Saude (CES) das instituicbes incluidas no trabalho de campo a desenvolver: a
Associacao Protetora dos Diabéticos de Portugal (APDP) e uma Unidade de Saude
prestadora de cuidados de salde primarios, a Unidade de Cuidados de Salde
Personalizados (UCSP) em Lisboa.

O pedido a CES da APDP para ai realizar entrevistas recebeu, apés largos
meses e depois de uma primeira apreciacao pela Dire¢édo Clinica, um indeferimento,
motivado pelas “dlUvidas suscitadas relativamente a natureza e contetdo dos
questionarios a aplicar aos profissionais de saude, nomeadamente no que diz
respeito ao impacto que esta tarefa teria na dindmica das consultas”. De notar
que o dossié enviado ndo mencionava a realizacdo de questionarios, mas antes
de entrevistas, fornecendo um guido composto por perguntas abertas organizadas
por temas: percurso profissional; organizagcdo dos cuidados de saude; relacdo
com os doentes; adeséo terapéutica dos doentes; nocdo de saude e doenga; e
dados sociodemograficos. O curto parecer (seis linhas) desta CES composta
essencialmente por médicos (tal como a Diregéo Clinica que fez uma pré-avaliagdo
do projeto), refere ainda, sem argumentos, que ndo encontraram “nos instrumentos
a coeréncia expectavel”. Este indeferimento levou-me a reorientar o trabalho de
campo para outra instituicdo que incluisse cuidados secundarios, o Hospital. A
escolha recaiu no Centro Hospitalar Lisboa Norte (CHLN), adiante designado por
Hospital de Santa Maria (HSM), por razdes de proximidade. N&ao desisti, no entanto,
de entrevistar pessoas com acompanhamento médico na APDP, que contactei
diretamente pelas redes sociais e que entrevistaria em locais publicos tais como
jardins e esplanadas de cafés. Foram feitas quatro entrevistas desta forma, a
duas mulheres e dois homens com diabetes de tipo 1, com 30 a 55 anos de idade,
residentes na AML.

Em 2017 elaborei os pedidos de apreciacdao as CES, que comportavam
numerosos documentos a fornecer e formularios a preencher, tais como a “Folha

informativa” e o “Consentimento informado” a apresentar aos utentes e profissionais
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de saude a entrevistar, a descricdo da pesquisa, o roteiro das entrevistas, o
curriculo da investigadora e das supervisoras, declarages das supervisoras, “Carta
de Compromisso”, Declaragé@o da investigadora sobre a propriedade dos dados e
resultados do estudo e sobre a disponibilidade de publicacao dos resultados finais,
Declaracdao de compromisso da investigadora para a entrega a CES de relatérios
anuais da evolugéo da investigacao e do relatério final, uma estimativa dos custos
financeiros e humanos do estudo e um certo numero de informacgdes relativas ao
trabalho de investigacdo a desenvolver, consoante a instituicdo a que se dirigia
o pedido de apreciacao pela CES. Foram necessarias duas a trés reunides com
profissionais de saude das respetivas instituicbes e ainda, para o processo na APDP,
a associacao de um orientador interno a instituicdo. No caso do HSM, foi necessario
um primeiro parecer favoravel a realizacdo da pesquisa por parte do SEDM, que
se obteve em 2017, antes de enderecgar o pedido a CES do Centro Hospitalar de
Lisboa Norte (CHLN), em 2018. No caso da Unidade de Salde, foi feito um primeiro
contacto com a coordenadora da UCSP, em 2016, de seguida foi solicitado um
parecer favoravel da Agrupamento de Centro de Saude (ACES) de Lisboa Central,
em 2017, e, finalmente, em 2018, foi formulado o pedido de apreciagédo a CES da
Autoridade Regional de Saude de Lisboa e Vale do Tejo (ARSLVT). Esta emitiu um
Parecer intermédio, solicitando diversos complementos de informagéo. Apds o envio
dos mesmos, chegaria um parecer favoravel, em 2019.

A complexidade dos processos de submissdo dos pedidos de parecer as
CES e a demora das suas respostas, que constituiram uma importante dificuldade a
realizagdo do trabalho de campo necessario a condugdo da pesquisa, e a disparidade
das andlises e dos pareceres das CES sobre um mesmo projeto de investigacgao,
despertou questionamentos sobre a pertinéncia destes métodos de validagédo de
trabalhos de ciéncias sociais por olhares biomédicos. O extenso parecer intermédio
da ARSLVT, solidamente tecido, contrasta com o parecer laconico da CES da APDP,
que cita “questionarios” que nao se encontram no projeto de investigacéo e que nédo
argumenta a suposta falta de coeréncia que aponta na metodologia da pesquisa
antropolégica apresentada.

Pude, finalmente, dar inicio ao trabalho de campo, em finais de 2018,
facilitado pela grande disponibilidade dos profissionais de satde do SEDM do HSM.
Numa das primeiras reuniées com uma médica endocrinologista que me daria apoio
ao longo das minhas idas ao “campo”, tragdmos um plano de trabalho que consistiu
na divulgacdo do estudo junto dos profissionais de saude daquele Servico, no
estabelecimento de contactos com profissionais de satde (médicos, nutricionistas e
psicélogos) para agendamento de entrevistas, e no convite para assistir a formacgdes
dirigidas a utentes sobre assuntos relacionados com o controlo da diabetes, abrindo

a possibilidade de contactar com aqueles. Também por intermédio desta profissional
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de saude, contactei a Enfermeira-Chefe a fim de obter o seu consentimento para
entrevistar enfermeiros disponiveis para responder a uma entrevista. Assim, foi
possivel fazer duas entrevistas a uma enfermeira. Foram, pois, entrevistados
cinco profissionais de saude: dois médicos, uma psicéloga, um nutricionista e uma
enfermeira. As entrevistas, audio-gravadas, tiveram uma duragcdo média de 90
minutos.

Assisti a duas formacdes, entre setembro e dezembro de 2018, sobre o
tema das bombas infusoras de insulina, o que permitiu contactar seis pessoas
que se disponibilizaram para agendar entrevistas. A partir destes contactos foi
possivel entrevistar duas mulheres com diabetes tipo 1. As restantes pessoas
contactadas n&o se disponibilizaram para uma entrevista, apesar de terem mostrado
disponibilidade na presenca dos profissionais de saude, no final das formacoes.
Dada a fraca eficacia desta forma de aproximagéo, em concertagcdao com a Doutora
Sonia, decidiu-se abordar os utentes na sala de espera das consultas. Desloquei-
me ao local das consultas externas seis vezes, entre abril e julho de 2019. Ai
permaneci varias horas, tendo sido possivel entrevistar seis pessoas com diabetes
tipo 2, quatro homens e duas mulheres, com idades compreendidas entre os 45 e os
80 anos de idade, residentes na AML. As entrevistas, dudio-gravadas, foram feitas
num sitio recatado da sala de espera, junto aos gabinetes médicos e tiveram uma
duracéo média de uma hora. No total, foram entrevistados oito utentes, dos quais
duas mulheres e dois homens com diabetes tipo 1, e duas mulheres e dois homens
com diabetes tipo 2.

Também na Unidade de Salde o apoio recebido foi precioso, no entanto, a
falta de tempo dos profissionais de salude e a demora da resposta da CES acarretou
um grande atraso no inicio do trabalho de campo. Em maio de 2017, solicitei um
parecer ao ACES de Lisboa Central para a realizagdo de entrevistas semi-diretivas
a utentes com diabetes tipo 2 e a profissionais de uma Unidade de Saude, em
Lisboa, onde estdo instaladas uma Unidade de Cuidados de Saude Personalizados
(UCSP) e duas Unidades de Saude Familiar (USF). No inicio de 2018, estabeleci
contacto com a coordenadora da UCSP, que se mostrou disponivel para me apoiar
no trabalho de investigacéo. Elaborei o pedido de parecer e, em novembro de
2018, recebi a autorizagdo da Diregédo Executiva do ACES Lisboa Central, podendo
entdo submeter o pedido a CES da ARSLVT, que emitiu um Parecer Intermédio em
dezembro de 2018. Neste Parecer Intermédio, uma analise e apreciagéo do processo
atentas e cuidadosamente argumentadas em trés paginas, pedia complementos de
informac&o. Enviei o pedido reformulado em fevereiro de 2019 e recebi um Parecer
favoravel, em Oficio datado de 13 de fevereiro de 2018 (1663/CES/2019). Em maio
de 2019 reuni com a coordenadora da UCSP, a fim de planear o trabalho de campo

em articulagcdo com os profissionais de saude. Devido a constrangimentos por
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parte desta, até a data foram realizadas apenas duas entrevistas a profissionais de
saude. No primeiro semestre de 2020, foram conduzidas entrevistas semi-directivas
a seis pessoas com diabetes tipo 2, trés homens e trés mulheres, com idades
compreendidas entre 0s 45 e os 80 anos de idade, residentes na AML, em espagos
publicos (jardins, cafés, esplanadas), respeitando as preferéncias das pessoas
entrevistadas.

O inicio do trabalho de campo foi pois dificultado pela lentidao das respostas
das CES das instituicdbes onde pretendia entrevistar utentes e profissionais de
salde, tendo uma delas, a APDP, emitido um parecer desfavoravel, apés um longo
periodo de espera, o que me levou a procurar outra instituicdo de cuidados de
salde secundarios onde desenvolver o meu trabalho de investigagédo. Volvidos trés
anos apds as primeiras diligéncias para aceder ao “campo”, foi possivel concluir o
trabalho de campo. Para a colheita de dados utilizou-se um roteiro semiestruturado
dividido em temas: breve caracterizagéo sociodemogréfica, perce¢cdes da doenca
e da saude, vivéncia do diagnostico, gestdo do tratamento, rede de apoio familiar
e social, relacdes com os profissionais e as instituicbes de saude. Um exemplar
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi assinado previamente pelas
pessoas entrevistadas, que receberam esclarecimentos prévios acerca da pesquisa.
As entrevistas foram audio-gravadas e integralmente transcritas. Os dados foram
tratados com recurso a andlise de conteudo proposta por Bardin (2013), que
comporta trés etapas: a pré-analise; a exploragéo do material; e a interpretagéo dos
resultados.

31 RESULTADOS

Este artigo pretende refletir sobre as questdes éticas no percurso de uma
pesquisa antropolédgica, pelo que nao se apresentardo aqui os resultados do
trabalho de campo em si. Refiram-se apenas algumas consideragdes e conclusdes
mais importantes relativamente ao tema da pesquisa.

A adesdo terapéutica corresponde ao cumprimento das prescricdes e
recomendagdes dos profissionais de saude, incluindo habitos de saude e estilos
de vida, aos quais se verifica uma menor adeséo (Cabral e Silva, 2010). O grau
de adesado depende, entre outros, de fatores demograficos, sociais, culturais e
econdmicos, da relagdo do doente com os profissionais e 0s servicos de saude,
e do nivel de literacia em salde (Fainzang, 2001). Simplificar e reduzir as
escolhas e comportamentos dos pacientes aquilo que a ciéncia dita € uma visao
mecanicista e reducionista do comportamento humano. As lo6gicas da biomedicina,
dos profissionais de saude e dos doentes ndo sdo sobreponiveis. As estratégias

de gestdo da doenca estdo ancoradas nos contextos socioculturais e incrustadas
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nos percursos individuais, sendo por isso multiplas. Estes aspetos sobressaem
das entrevistas, que mostram uma grande diversidade de percursos terapéuticos,
crengas, comportamentos e atitudes face a doencga, assim como uma importancia
crucial do contexto social, cultural e econémico no controlo da diabetes pelos dezoito
homens e mulheres entrevistados.

Os sistemas de salde atuais, progressivamente mais centrados no
doente, exigem um papel ativo por parte destes, tornando-os parte integrante dos
processos de tomada de decisdo em areas que ainda ha poucas décadas eram
de responsabilidade exclusiva dos profissionais de saude. Esta tendéncia para a
partilha entre médico e doente na decisao clinica implica que o doente seja capaz
de lidar com a gestéo da sua saude, adquira competéncias e conhecimentos sobre
os cuidados de saude, e capacidade de utilizagcdo desse conhecimento, 0 que nem
sempre se verifica, pois as logicas de uns e outros nem sempre se sobrepdem
(Mol, 2008). As pessoas que vivem com diabetes sdo um caso paradigmatico dessa
agéncia no controlo da doenca. Elas recorrem a diversas estratégias para integrar a
doenca no seu quotidiano como na sua subjetividade (Conrad, 1985) e o controlo da
diabetes esta nas maos delas 24 horas sobre 24.

41 DISCUSSAO

A exclusividade dos CES na apreciacdo e aprovacédo de protolocos de
pesquisa levanta questdes de ordem burocratica, devido ao tempo de espera
para a emissdo de um parecer sobre a proposta do estudo, e de legitimidade
das CES na apreciagdo de pesquisas em ciéncias sociais. Por vezes surgem
dilemas metodolégicos e éticos que ndo foram antecipados pelos comités de ética
que aprovaram a realizacdo de pesquisas sobre pessoas que vivem com VIH
(LAPLANTINE, 1986).

N&ao submeter as pesquisas a comissoes de ética onde os cientistas sociais
estdo quase ausentes ndo impede que estes salvaguardem o respeito pelas
responsabilidades éticas. E ndo significa que as pesquisas ndo sejam revistas por
instituicbes reconhecidas ou por grupos de revisdo reconhecidos para o efeito,
orgéos de pares reconhecidos em termos de metodologia e ética.

O compromisso que o investigador faz com o respeito pelos pontos de vista
e conhecimentos dos sujeitos e das comunidades, faz parte da responsabilidade
do investigador, independentemente de qualquer comissdo (bioética). As
ciéncias sociais, no caso especifico a antropologia, usando ferramentas teérico-
metodoldgicas proprias, sdo capazes de entrar na intimidade das aflicbes dos
individuos para as compreender. A responsabilidade do investigador é conduzir uma
pesquisa cientificamente correta na perspetiva das ciéncias sociais, garantindo a
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solidez e interesse cientificos. A ética faz parte da propria pesquisa antropolégica e
da relacdo que se estabelece entre o investigador e os “outros” ao longo do trabalho
de campo (GUERRIERO, et al. 2008).

51 CONCLUSAO

As ciéncias sociais s&o solicitadas a contribuir para o conhecimento cientifico
utilizando os seus instrumentos tedricos e metodoldgicos para conhecer e interpretar
os diversos aspetos das realidades socioculturais. As normas éticas de atuacéo das
ciéncias sociais nao diferem das que presidem a qualquer outro dominio cientifico,
no entanto, as referéncias da ética das pesquisas biomédicas sdo impostas aos
cientistas sociais que desenvolvem pesquisa em instituicbes de cuidados de
saude formais, como foi 0 caso da que se aqui apresenta, o que frequentemente
representa um obstaculo, sendo uma impossibilidade, a prossecucéao do trabalho
de investigacao.

A perspetiva antropologica considera o processo dinamico das experiéncias
subjetivas e difere substancialmente do enquadramento das pesquisas biomédicas.
Os principios teéricos, metodologicos e éticos da antropologia regem-se pelo
respeito e pela compreensdo do ponto de vista do sujeito. A abordagem holistica
da saude néo pode ficar refém das limitagcdes da biomedicina nem das barreiras da
sua leitura prépria da ética. Seria, pois, desejavel que as ciéncias sociais tivessem
as suas proprias diretrizes éticas, assegurando a responsabilidade, capacitagéo e
independéncia dos investigadores sociais.
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