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Resumo. A preocupagéo com questdes éticas na pesquisa cientifica foi crescendo em todo o mundo no
final do século passado. No Brasil, uma resolu¢do do Conselho Nacional de Satde de 1996, posteriormente
reformada em 2012, instituiu normas éticas para pesquisa com seres humanos. Tradicionalmente
engenheiros se imaginam fora destes problemas por lidar principalmente com maquinas. Porém, quando
um engenheiro passa a desenvolver ferramentas e aplicagdes para um grupo vulneravel, como os
deficientes fisicos, tem de aprender os caminhos da adequacdo ética e se submeter aos prazos e as
exigéncias que lhe forem apresentadas. Este trabalho busca contar um caso de uma tentativa de
adequagao ética de um software e questionar quais passos sao realmente necessarios a esta adequagao.
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1. Introdugao

O trabalho de engenheiro e do desenvolvedor de software foi, de acordo com o senso comum, desde
sempre afastado do ser humano e ligado exclusivamente & maquina. A ideia original do “cérebro
eletrdnico”, onde o humano participava apenas fornecendo as entradas (as perguntas) e aguardando as
saidas (as respostas), dominou o imaginério popular €, mesmo com a extrema popularizacéo e ubiquidade
dos computadores nos dias de hoje, ainda permanece no inconsciente coletivo. Se, nos primeiros tempos,
interagir com um computador era tarefa de poucos profissionais altamente especializados, a evolugéo dos
mecanismos de interface com o usuario foi, aos poucos, mudando este perfil e levando estas maquinas
para a vida cotidiana das pessoas.

Engenheiros e desenvolvedores de software antigamente se preocupavam apenas com suas maquinas,
hoje em dia tém de se preocupar também com as pessoas que véo utilizar seus dispositivos e programas.
Quais as implicagdes éticas desta mudanga? Este trabalho busca contar um caso de uma tentativa de
adequagao ética de um software e questionar quais passos sao realmente necessarios a esta adequagao.

2. Das maquinas as pessoas

O Nucleo de Computagdo Eletronica (NCE) da UFRJ tem uma longa tradicdo no desenvolvimento de
dispositivos eletronicos e programas de computador. Como muitas instituicdes desta area, seus primeiros
projetos se caracterizavam principalmente em desenvolvimentos que, usando certa liberdade de expresséo,
faziam maquinas “conversarem” com outras maquinas. Os primeiros projetos de software (um compilador
para a linguagem Fortran [1]) e de hardware (um processador de ponto flutuante para o IBM 1130 [2]) do
NCE se ajustam perfeitamente a esta defini¢éo.

Desde 1993, porém, este panorama foi se modificando. Este é 0 ano em que comega o desenvolvimento do
sistema DOSVOX [3], que foi um software pioneiro no Brasil ao permitir que cegos pudessem utilizar um
computador. Esta foi a primeira de uma série de ferramentas desenvolvidas no NCE para auxiliar pessoas
com os mais variados tipos de deficiéncia fisica. Este também foi o ponto de partida para a criagdo de um
grupo de pesquisa em acessibilidade na instituicho. Um ponto em comum entre as ferramentas
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desenvolvidas por este grupo é que muitas vezes comegaram por uma demanda de um usuario especifico
que apds o uso bem sucedido foram disponibilizadas gratuitamente para a utilizagdo de quem assim
desejasse.

O LabBCl é um outro grupo de pesquisas do NCE criado para estudar e desenvolver aplicagdes com
interfaces cérebro-computador (Brain Computer Interface ou BCI). Desde o inicio percebeu-se que um tipo
de usuario pode ser particularmente beneficiado por este tipo de interface: os portadores de deficiéncia
fisica. Por conta disso, houve uma aproximagao natural do LabBCl com o grupo de acessibilidade e hoje
estes dois grupos estdo integrados no Nucleo de Tecnologia Assistiva da UFRJ. O primeiro fruto desta
aproximacao foi a adaptagéo do microFénix (software que auxilia pessoas com sérias deficiéncias motoras
a utilizar o computador) para que pudesse ser controlado por uma interface cérebro-computador [4].

Para melhor entender os aspectos biologicos dos sinais captados por um EEG, um engenheiro do grupo
LabBCI fez um curso de neurociéncias na Universidade Catdlica de Petropolis. Neste curso multidisciplinar
fez contato com profissionais da area de saude e tomou conhecimento das implicagdes éticas e juridicas de
experiéncias com seres humanos. Este conhecimento, assim como o dos procedimentos necessarios a
adequagao ética de um projeto envolvendo experiéncias com seres humanos, foi repassado aos demais
membros do grupo.

3. A questao ética

Os primeiros questionamentos sobre Etica na ciéncia comegaram a surgir no inicio do século XX, sendo
que, nesta época, a principal preocupagao era com a conduta do pesquisador [5]. O fim da segunda guerra
mundial e a revelagdo das atrocidades nazistas criou a necessidade de estabelecer limites aceitaveis as
pesquisas médicas, 0 que levou a criagdo de 1947 do Cédigo de Nuremberg. Este documento acendeu o
debate sobre os direitos do paciente e culminou na Declaragdo de Helsinki emitida pela assembleia da
Associagdo Médica Mundial em 1964 (declarago que em 2013 teve sua décima atualizagdo sendo referida
constantemente no contexto da ética em pesquisa [5]). Pouco a pouco, diversos estados foram aderindo a
esta discusséo e criando seus proprios mecanismos de regulacéo ética.

No Brasil, o primeiro esforgo neste sentido partiu do Conselho Nacional de Saude (CNS). O documento
inaugural nesta area é a resolugao n° 1/88. Ela estabelece com elevado grau de detalhamento “as normas
de pesquisa em saude” em geral e prescreve a obrigatoriedade da supervisdo das pesquisas por comités
de ética ou de seguranga bioldgica [5]. Com esta regulamentagdo a questdo ética deixa de tratar
exclusivamente da area médica para abranger toda a &rea de salde.

Em 1996, o CNS emitiu a resolugdo 196/96 [6] dando origem ao sistema composto por uma rede nacional
de Comités de Etica em Pesquisa (CEP) sob a centralizagdo da Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa
(Conep). Duas carateristicas desse sistema s&o importantes destacar: o carater bioético ou de ética
aplicada a salde que o pensamento e as agbes do sistema CEP/Conep encarnam; e a progressiva
expanséo do sistema para outras areas de pesquisa, tornando-se dominante como referéncia de regulagao
e controle de praticamente toda a pesquisa realizada no Brasil [7]. Isso esta bem claro no trecho a seguir
extraido do Manual dos CEPs:

A Resolugdo foi elaborada com base na multi e interdisciplinaridade, abrangendo
sugestdes de diversos segmentos da sociedade (inclusive dos sujeitos de pesquisa) e
se preocupa com pesquisa envolvendo seres humanos em qualquer area do
conhecimento e ndo apenas com a pesquisa médica. [8]

Em 2012, a resolugdo 466/12 [9] excluiu partes da anterior incluindo novas normas relativas a pesquisas
com seres humanos. Foi criada também a Plataforma Brasil [10], site que centraliza qualquer submissao de
pesquisas a um Comité de Etica.



Devido a origem desta regulamentagé@o na area de saude, existe um sentimento em pesquisadores de
diversas areas (sobretudo nas ciéncias humanas) de que estas resolu¢des ndo atendem as suas
especificidades, se tornando um empecilho as suas atividades de pesquisa:

Desde a resolugdo 1/88, a légica que orienta toda a organizagéo destes documentos € a
da area biomédica e em momento algum as ciéncias humanas e sociais e sua légica,
nem mesmo a grande multiplicidade de pesquisas sociais feitas com ou relativas a
organizagdes, profissionais, gestores, usuarios e entorno social da saude sao levados
em consideragéo. [5]

A resolugio 466/12 foi o estopim de uma controvérsia que levou o Grupo de Trabalho das Ciéncias
Humanas e Sociais (GT-CHS) a propor uma minuta de resolugéo que foi encaminhada ao Conep. O Conep,
por sua vez, rejeitou esta proposta de resolugdo no inicio deste ano [11], o que tem levado a novas
manifestacdes por parte da comunidade de Ciéncias Humanas e Sociais. Este tema é vasto, a controvérsia
esta em andamento e foge do escopo deste trabalho. O objetivo aqui € mostrar que 0 assunto de regulagéo
ética de pesquisas ndo se esgota nas resolugdes do Conselho Nacional de Saude, sobretudo quando a
pesquisa se afasta da area de salde. Nada mais natural, portanto, que engenheiros recém-saidos do
mundo das méaquinas tenham duvidas em relagéo a onde enquadrar suas pesquisas.

4. A questao ética

Estima-se que 0 DOSVOX tenha cerca de 60 mil usuarios espalhados pelo Brasil inteiro [12]. Um destes
usudrios, portador de uma rara doenga degenerativa, optou por abandonar seu anonimato e procurou 0
chefe do grupo de acessibilidade do NCE, Antonio Borges, buscando uma forma de melhorar seu acesso
ao computador. Esta usuaria é portadora de mucopolissacaridose (MPS VII) e, por causa desta doenga,
tem a coluna e as méos deformadas, n&o tem tato em seus dedos e é cega. Seu acesso ao teclado do
computador é feito por meio de sua boca que ela utiliza como se fosse um dedo. O nome desta usuéria é
Thamires Aguiar e, na verdade, ela ja havia aberto mdo do anonimato ao divulgar no Youtube videos
mostrando sua forma de utilizar o computador (Figura 1).

Figura 1: Thamires Aguiar utilizando o computador
(Fonte: https:/www.youtube.com/watch ?v=rmUtchXYkEk consultado em 24/06/15)

O problema desta usuéria € um desafio para o grupo de acessibilidade, pois os programas que haviam sido
desenvolvidos até entdo eram direcionados e especializados para tratar um, e apenas um, tipo de
deficiéncia especifica. O trabalho de compatibilizar sistemas como estes néo é trivial, pois eles utilizam
modelos distintos e incompativeis de interagdo com o usuério. Devido a esta dificuldade de
compatibilizagéo, a solugdo possivel é desenvolver um sistema hibrido.

Marcos Fialho é um pesquisador do grupo LabBCl do NCE e estava fazendo uma pesquisa para sua tese
de mestrado sobre técnicas para facilitar a deteccdo de intencionalidade a partir dos sinais de
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eletroencefalografia (EEG) captados por um neuroheadset! (para a sua pesquisa ele estava utilizando o
neuroheadset Emotiv [13]). O objetivo deste trabalho era melhorar a utilizagdo de sinais de EEG como
acionadores para programas que utilizam a técnica de varredura para conhecer a inten¢do do usuario. A
técnica de varredura é utilizada em programas como o microFénix e consiste em destacar uma a uma as
opgdes de um menu exibido na tela do computador. Quando a opgao desejada pelo usuario é destacada,
este utiliza um dispositivo acionador, adaptado ao seu tipo de deficiéncia, para indicar que esta é a tarefa
que deseja executar.

Para contar a histéria de como, partindo de Thamires, se passa pelo sistema hibrido e se chega até a um
Comité de Etica, este trabalho fara uso do conceito de translation, introduzido por Bruno Latour no seu livro
Ciéncia em Acdo [14]. Translation pode ser traduzido para portugués tanto como tradugéo quanto como
translagao. Segundo Latour:

Além de seu significado linguistico de tradugéo (transposi¢@o de uma lingua para outra),
também tem um significado geométrico (transposicdo de um lugar para o outro).
Transladar interesses significa, a0 mesmo tempo, oferecer novas interpretagdes desses
interesses e canalizar as pessoas para diregdes diferentes [14].

O caminho que leva de Thamires a Marcos e de Marcos ao Comité de Etica & ponteado por diversos
atores, diversas tradugdes de interesse e diversas translagbes de objetivos. Thamires procurou Antonio,
pois sua forma de utilizar o computador ja ndo era mais satisfatéria. Marcos, por sua vez, tinha um
problema, pois seu trabalho estava se mostrando muito ambicioso para os prazos de sua tese. Antdnio viu
entdo a possibilidade de direcionar o trabalho de Marcos para o desenvolvimento de um sistema hibrido
controlado pelo neuroheadset, simplificando seu trabalho e adequando-o ao prazo da tese.

Porém restava uma dificuldade a ser superada. Continuar a trabalhar com sinais de EEG manteria a
complexidade do projeto original € ndo permitiria reduzir seu tempo de execugdo. Um novo ator era
necessario para compor a rede. O neuroheadset Emotiv, como diversos dispositivos hoje em dia, tem um
giroscdpio acoplado a ele. Explicando de uma forma bastante simplificada, um giroscépio € um dispositivo
que detecta movimentos de rotacdo. Quando acoplado a um headset um giroscépio detecta movimentos da
cabega, 0 que poderia permitir seu uso como acionador no sistema hibrido.

Para Thamires, usar o computador agora vai se traduzir em usar um giroscépio e um sistema hibrido. Para
Marcos, continuar sua pesquisa e defender sua tese se traduz agora por ajudar Thamires e desenvolver um
sistema hibrido controlado por um giroscopio.

Marcos desenvolveu entdo um sistema hibrido do DOSVOX com o microFenix, cujo acionamento é
realizado por movimentos de cabega detectados por meio de um giroscépio (Girovox [15]). O sistema utiliza
quatro movimentos de cabega: para frente, para trés, para a direita e para a esquerda. Cada movimento
corretamente detectado é chamado de “cabegada”. Para que o sistema funcione é necessario distinguir as
cabegadas intencionais de outros movimentos meramente acidentais, o que é feito medindo a velocidade e
o0 deslocamento do movimento.

Mas quais valores sdo bons o bastante para fazer a distingdo entre uma cabegada e um movimento
ocasional? Cinco colegas de Fialho (sem deficiéncia fisica) utilizaram o headset, enquanto este fazia
medigBes. Apds estas medicdes, foram aplicados métodos estatisticos nos dados para extrair valores
(parametros) que pudessem ser utilizados para calibrar o sistema. Outras pessoas (sem deficiéncia fisica)
foram chamadas para utilizar o sistema e os parametros se mostraram adequados, detectando
corretamente as cabegadas com uma margem aceitavel de erro. O sistema Girovox estava pronto para uso!

! Neuroheadsets s&o dispositivos posicionados na cabeca de um usudrio para captar sinais
eletromagnéticos no couro cabeludo tal como fazem os aparelhos de EEG.



Mas, sera que os parametros validos para pessoas com deficiéncia sdo os mesmos que aqueles validos
para pessoas sem deficiéncia? Sera que a deficiéncia fisica ndo pode afetar a extenséo e a velocidade de
um movimento de cabega? Estas perguntas n&o poderiam ser respondidas sem que pessoas com
deficiéncia utilizem o sistema. Marcos preparou entdo uma rotina de utilizagdo do sistema para ser
realizada por pessoas com deficiéncia motora e assim validar seu sistema para este publico. Alertado sobre
as questdes éticas sobre experiéncias com humanos, mesmo sem ter certeza se os testes planejados se
enquadravam nesta categoria, ele resolveu submeter sua pesquisa a um Comité de Etica.

Desde 2012, a submisséo deve ser feita através da Plataforma Brasil, onde a instituicdo do pesquisador
deve estar cadastrada. Apds este cadastro, é determinado o comité que analisara qualquer pedido futuro
desta instituicdo. O pesquisador deve entdo enviar uma série de documentos, entre eles: curriculos do
pesquisador responsavel e dos demais pesquisadores participantes e um cronograma atualizado,
descrevendo a duragdo total e as diferentes etapas da pesquisa, com compromisso explicito do
pesquisador de que a pesquisa somente sera iniciada a partir da aprovagao pelo Sistema CEP-CONEP. A
partir dai a tramitagdo segue o caminho mostrado na Figura 2.

N
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(Pesquisador)

CHECKLIST S VALIDAR

RELATOR INDICAGAO
(Secretaria) (Secretaria) (Coordenador)

ELABORAR ELABORAR PARECER REVISAR
PARECER DO COLEGIADO PARECER DO
(Relator) (Relator e COLEGIADO

Coordenador) (Coordenador)

Figura 2: Tramitagéo de um projeto num Cep (Fonte: Manual Operacional para Comités de Etica em Pesquisa)

Antes de prosseguir o seu trabalho, porém, Marcos tem de superar alguns problemas sécio-técnicos.
Primeiro manifesta-se o social: o0 NCE n&o estava cadastrado na plataforma Brasil. Um pequeno
contratempo rapidamente resolvido. A partir dai o pedido foi encaminhado e & necesséario aguardar a
resposta do Comité de Etica para montar o grupo que sera testado e finalmente realizar os testes
planejados. Dois meses se passam € 0 social se manifesta novamente: os prazos para terminar a tese
comegam a ficar apertados. Marcos faz entdo uma viagem a Goias para apresentar o software a Thamires.
Agora 0 que vem causar problemas é o lado técnico: como previsto, os pardmetros definidos para pessoas
sem deficiéncia ndo detectam as cabegadas da Thamires. Um pequeno ajuste é realizado e o sistema
passa a funcionar. Thamires aprova o sistema e a nova forma de interag&o.

A tese teve de ser defendida sem poder esperar pela resposta do Comité de Etica e sem a realizagéo dos
testes mais aprofundados. O pedido ao Comité ficou parado na primeira fase: o checklist. Um pequeno erro
na documentagéo impediu o processo de seguir adiante. De qualquer forma ser& necessario comegar tudo
de novo, pois 0 cronograma néo pode mais ser seguido, uma vez que a tese ja foi defendida. O grupo
LabBCl resolve fazer um novo pedido, embora exista uma divida se esta aprovacéo pelo Comité de Etica &
realmente necessaria em fungdo das particularidades das pesquisas envolvidas no desenvolvimento de
software.



5. Conclusao

Levando-se em conta que a regulamentag&o de pesquisas com seres humanos foi pensada, pelo menos
inicialmente, nas pesquisas na area de saude; que profissionais de outras areas, como as ciéncias
humanas, consideram que a regulamentagao atual ndo atende as particularidades de sua éarea; e que o
desenvolvimento de software tem também suas particularidades, é valido questionar: até que ponto o
trabalho de um desenvolvedor de software tem de passar por um Comité de Etica?

A maioria dos softwares existentes ¢ feito por demanda do préprio usuario (assim como os softwares do
grupo de acessibilidade do NCE e este sistema hibrido). O desenvolvedor analisa as demandas do usuério,
produz o software, apresenta ao usuario, que faz a suas criticas. De posse destas informagdes o
desenvolvedor recomega 0 processo até que o usuario finalmente se dé por satisfeito com o trabalho.
Quando é uma empresa privada que desenvolve o software, recebe um pagamento por isso. Numa
universidade publica, o software é disponibilizado para que outros usuarios com a mesma demanda
possam utiliza-lo. O pagamento, neste caso, € a publicagdo de artigos destacando as qualidades do
software em congressos ou revistas cientificas, sem que seja necessario utilizar dados do usuario original
ou mesmo identifica-lo.

No caso de desenvolvimento de software, & muito comum uma empresa (mesmo grandes empresas como
a Microsoft) disponibilizarem programas para usuarios selecionados antes de langar a versdo definitiva do
programa. Estas pessoas sdo como cobaias que relatam os erros do programa. N&o se tem conhecimento
de que a Microsoft (ou qualquer grande empresa de software) submeta a um Comité de Etica cada
desenvolvimento que vai fazer.

O proprio texto de orientacdo aos Comités de Etica deixa no ar algumas duvidas:

A Res. CNS n.° 196/96, item 1.2, considera pesquisa em seres humanos as realizadas em
qualquer area do conhecimento e que, de modo direto ou indireto, envolvam individuos ou
coletividades, em sua totalidade ou partes, incluindo o manejo de informagdes e materiais. Ver
ainda a definicdo de pesquisa, na referida resolugdo. Assim, também sdo consideradas
pesquisas envolvendo seres humanos as entrevistas, aplicagdes de questionarios, utilizagao de
banco de dados e revisdes de prontuarios. Alguns projetos de avaliagdo néo se caracterizam
como pesquisa. Sempre que houver divida, recomenda-se a apresentagdo do protocolo ao
CEP, que tomara a decis&o sobre a situagdo especifica.

O que seriam “projetos de avaliagdo™ Levantar parametros para configurar um software néo poderia ser
enquadrado nesta categoria? Seguindo a recomendacdo do manual, o projeto serd novamente submetido
aguardando que o CEP emita seu parecer.

Referéncias

[1] Araujo, J. F. M.; Soeiro, M. C. A. ; Salenbauch, P. COPPEFOR - O compilador FORTRAN residente da
COPPE/UFRJ. In: 1l SHIALC, 2014, Montevideu. Anais SHIALC 2014, 2014.

[2] Santos, F. F., A Construgdo Sociotécnica do PPF: Um Processador de Ponto Flutuante para o IBM 1130
Desenvolvido no NCE/UFRJ, Tese de M.Sc., Nucleo de Computag&o Eletronica, Rio de Janeiro, RJ, 2004.

[3] Borges, J.A.S.. Do Braile ao DOSVOX - Diferengas nas Vidas dos Cegos Brasileiros. Dissertagdo (Doutorado).
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2009.

[4] Araujo J.F.M., Serdeira H., Assis J. S., Borges J. A., Soeiro M., Carvalho M. F., Uma ICC Interface Cérebro —
Computador para o MicroFénix, software de Ajuda a Portadores de Deficiéncias Motoras. VII Congreso IBERDISCAP
2013 - Tecnologias de Apoyo a La Discapacidad, Santo Domingo, Republica Dominicana, 2013.

[5] Sobottka, E. A. Regulamentagao Etica e Controle Social na Pesquisa em Ciéncias Humanas. Revista Brasileira de
Sociologia, Vol. 3, n. 05, Jan/Jun/2015, pp. 53-77.



[6] Conselho Nacional de Saide (CNS). Resolugao 196 de 10 de outubro de 1996.

[7] Schmidt, M.L.S. Etica e Regramento em Pesquisa nas Ciéncias Humanas e Sociais Revista Brasileira de Sociologia,
Vol 03, No. 05 . Jan/Jun/2015

[8] Conselho Nacional de Satde (CNS), Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). Manual Operacional para
Comités de Etica em Pesquisa — 4. ed. rev. atual. — Brasilia: Editora do Ministério da Satde, 2008.

[9] Conselho Nacional de Saide (CNS). Resolugao 466 de 12 de dezembro de 2012.

[10] Plataforma Brasil — Comité de Ftica em Pesquisa. Disponivel em http://www.ufal.edu.br/cep/submissao-de-
projetos/plataforma-brasil, acessado em 20/08/2015.

[11] Grisotti, M. A Etica em Pesquisa com Seres Humanos: Desafios e Novas Questdes. Revista Brasileira de
Sociologia, Vol. 3, n. 05, Jan/Jun/2015, pp. 159-175.

[12] Portal dos sistemas de acessibilidade da UFRJ — DOSVOX, Motrix e microFénix, acessado em 27/06/2015,
disponivel em:; http://intervox.nce.ufrj.br.

[13] Emotiv Software Development Kit, User Manual for Release 1.0.0.5, 2011.

[14] Latour, B. Ciéncia em agdo: como seguir cientistas e engenheiros sociedade afora, Sdo Paulo: Editora Unesp,
1999

[15] Carvalho, M.F.. Proposta de Interface Baseada em Giroscopio para Auxiliar Pessoas com Deficiéncia Muiltipla no
Uso do Sistema DOSVOX. Dissertagao (Mestrado). Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2015.



http://www.ufal.edu.br/cep/submissao-de-projetos/plataforma-brasil
http://www.ufal.edu.br/cep/submissao-de-projetos/plataforma-brasil
http://intervox.nce.ufrj.br/

