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Objetivo: apresentar os novos critérios de ética estabelecidos e revisados para a conducio de pesquisas
online no Brasil. Método: revisido narrativa das diretrizes para uso de internet no Brasil, das normativas
da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa e do banco de dados da Scientific Electronic Library Online,
realizada de maio a julho de 2021, considerando os descritores: ‘pesquisa’, ‘ética’, ‘Brasil’, 'on-line’, OR
‘virtual’, incluindo termos e entretermos de busca, a partir de 2011. Resultados: Foram identificadas
seis normativas da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa e 233 estudos, sendo 11 selecionados para
avaliacdo e maior detalhamento quanto aos critérios estabelecidos para ética em pesquisas em ambiente
virtual (online). Os seguintes critérios foram estabelecidos e/ou adaptados: privacidade de dados;
preservacdo de dados pessoais/prontudrios; Termo de Compromisso Livre e Esclarecido; divulgacao;
coleta e armazenamento de dados; riscos da pesquisa; limitacoes; e descarte. Conclusdo: apresentam-
se potencialidades e desafios da pesquisa em ambiente virtual no que refere a critérios de ética.
Descritores: Pesquisa; Etica; Brasil; Tecnologia da informacao; Intervenc¢io baseada em internet.

Objective: to present the new established and revised ethics criteria for conducting online research in
Brazil. Methods: narrative review of the guidelines for internet use in Brazil, the regulations of the
National Research Ethics Commission and the Scientific Electronic Library Online database, carried out
from May to July 2021, considering the descriptors: ‘pesquisa’ (research), ' ética' (ethics), 'Brasil' (Brazil),
'on-line' OR 'virtual', including search terms and interterms, from 2011. Results: Six regulations from
the National Research Ethics Commission and 233 studies were identified, 11 of which were selected
for evaluation and greater detail regarding the criteria established for ethics in research in a virtual
environment (online). The following criteria were established and/or adapted: data privacy;
preservation of personal data/files; Free and Clear Commitment Term; disclosure; data collection and
storage; research risks; limitations; and discard. Conclusion: potentialities and challenges of research
in a virtual environment are presented with regard to ethical criteria.

Descriptors: Research; Ethics; Brazil; Information technology; Internet-based internet.

Objetivo: presentar los nuevos criterios éticos establecidos y revisados para la realizacion de
investigaciones en linea en Brasil. Método: Revisidn narrativa de las directrices para el uso de Internet
en Brasil, del reglamento de la Comisién Nacional de Etica en Investigacién y de la base de datos
Scientific Electronic Library Online, realizada de mayo a julio de 2021, considerando los descriptores:
‘pesquisa’ (investigacion), ‘ética’, ‘Brasil’, ‘online’, OR ‘virtual’, incluyendo términos e intertérminos de
busqueda, desde 2011. Resultados: Se identificaron seis reglamentos del Comité Nacional de Etica de
la Investigacidn y 233 estudios, de los cuales se seleccionaron 11 para su evaluacion y posterior detalle
en cuanto a los criterios establecidos para la ética en la investigacién en un entorno virtual (online). Se
han establecido y/o adaptado los siguientes criterios: privacidad de los datos; conservacion de los datos
personales/prontuarios; Término de Compromiso Libre e Informado; divulgacion; recogida y
almacenamiento de datos; riesgos de la investigacidn; limitaciones; y eliminacién. Conclusion: se
presentan las potencialidades y desafios de la investigacion en el entorno virtual en lo que se refiere a
los criterios de ética.

Descriptores: Investigacion; Etica; Brasil; Tecnologia de la informacion; Intervenciéon basada en la
internet.
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INTRODUCAO

pandemia de COVID-19 mobilizou pesquisadores de todo o mundo, de modo que, nos

anos de 2020 e 2021, a ciéncia correu contra o tempo para compreender a doenga, as

formas de combaté-la e os rastros de danos fisicos e psicolégicos que marcam as
sociedades pelo planetal-2, Estudos sobre medidas de prevencao, fatores de protecao a saide
frente ao isolamento e a propria producao de vacinas ocorreram em tempo recorde para
combater essa emergéncia sanitaria. A Organizagdo Mundial de Saude? possui uma base de
dados de livre acesso sobre a literatura global produzida acerca da pandemia. A época do
presente estudo, somavam-se impressionantes 331.370 pesquisas produzidas e publicadas
sobre a COVID-19.

No Brasil, até o surgimento dessa grave crise de saude publica, diretrizes e normas da
Resolucdo do Conselho Nacional de Satde N2 466, de 12 de dezembro de 20124 forneciam
subsidios para a regulamentacdo ética em pesquisas com seres humanos em carater presencial.
Contudo, novos servigos oferecidos em ambiente virtual em decorréncia da pandemia de
COVID-19 precisam cumprir critérios e rigor ndo apenas quanto ao embasamento cientifico,
mas fundamentalmente em termos metodoldgicos e quanto aos aspectos de eticidade nas
pesquisas nesta modalidade.

Historicamente, o Marco Civil da Internet> estabeleceu diretrizes para o
desenvolvimento da internet com base nos direitos civis. O uso da internet no Brasil deve
respeitar a liberdade de expressdo, os direitos humanos, a personalidade e o exercicio da
cidadania®. Além disso, o Marco Civil da Internet garante a privacidade e a prote¢do dos dados
pessoais. Desse modo, é direito do usuario a inviolabilidade da sua intimidade, do sigilo de fluxo
de comunicag¢des pela internet e do sigilo de suas comunicagdes privadas, salvo por ordem
judicial.

Outro complemento importante foi a Lei Geral de Protec¢dao de Dados (LGPD)?, em vigor
desde setembro de 2020. “A lei incorpora o principio da autodeterminagdo informativa”®:%; isto
é, condiciona o uso de dados pessoais ao consentimento por escrito do cidadado, ou por outro
meio que demonstre sua manifestacio de vontade. O uso de dados pessoais passa a ser
condicionado pela boa-fé de alguns principios, dentre eles, ter um propdsito legitimo e
explicitamente informado ao titular dos dados; ndo usar os dados para finalidades outras que
ndo as informadas no consentimento; garantir o acesso sobre a forma e duragao do tratamento
dos dados e utilizagdo de medidas técnicas eficazes para garantir a seguranca dos dados de
acessos ndo-autorizados. Ademais, orienta-se, sempre que possivel, a anonimizacao dos dados

pessoais.

581 Rev. Fam.,, Ciclos Vida Satide Contexto Soc. Jul/Set 2022; 10(3):580-589



REFACS (online) Jul/Set 2022; 10(3) Comunicacao Breve
Por isso, pesquisas e servicos de saude por teleatendimento, via dispositivos ou
plataformas on-line requerem consideracdes especiais. Avancgos éticos como forma de
adaptacdo de pesquisas frente a pandemia tornam-se essenciais, e ndo sdo oferecidos para
dificultar a implementacao ou exagerar riscos, mas para auxiliar a reflexao sobre possiveis
conflitos entre profissional-usudrio, que podem surgir em decorréncia deste novo modelo de
intervencao®. Por isso, além de adaptar protocolos de pesquisa, é necessario também adaptar
critérios para assegurar ética, preservacao de direitos e seguranca dos participantes enquanto
sujeitos de pesquisas na modalidade online. Assim, tendo em vista a urgéncia de novos servicos
e protocolos de pesquisas em sauide em decorréncia da pandemia de COVID-19, tem aqui como
objetivo apresentar os novos critérios estabelecidos e revisados de ética para a conducao de

pesquisas on-line no Brasil.

METODO

Trata-se de uma comunicac¢do breve, com revisiao narrativa da literatura cientifica sobre
critérios de ética estabelecidos e/ou adaptados para a condugao de pesquisas online no Brasil.
Os bancos de dados utilizados foram SciELO e portal cientifico nacional para ética em pesquisa
(Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP). A pesquisa foi realizada de maio a julho de
2021, contendo os seguintes descritores: ‘pesquisa’, ‘ética’, ‘Brasil’, 'on-line', OR ‘virtual’,
incluindo termos e entretermos de busca dos ultimos 10 anos.

Os dados apresentados consideraram o periodo de busca e escrita do estudo, o que

significa que, em si, trabalhos apds esta data ndo estao contemplados.

RESULTADOS

Foram identificadas seis normativas da CONEP#9-13 e 233 estudos, sendo 11 selecionados
para avaliacdo e maior detalhamento quanto aos critérios estabelecidos para ética em
pesquisas em ambiente virtual (online)14-24.

Os dados obtidos a partir das buscas quanto aos critérios estabelecidos e/ou adaptados
para ética em pesquisas com seres humanos em carater virtual, em relacdo aos critérios
previamente estabelecidos para pesquisas na modalidade presencial, estdo descritos na Tabela

1.
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Tabela 1. Critérios originais (pesquisa presencial) e critérios estabelecidos e/ou adaptados

para a conducdo de pesquisas em carater virtual/online no Brasil.

Critério Adaptacdo ao critério (virtual)

Privacidade de Uso de sistema de dados anOnimo6;

dados Questionarios online (como SurveyMonkey e equestiona) com funcdo de enviar
diretamente as respostas ao banco de dados mantendo o anonimato do participante!3.18;
Acesso aum grupo restrito de pesquisadores, que tenham usudario cadastrado com senha
e que utilizem os dados exclusivamente a finalidade da pesquisa?e.

Preservacdo dos Quaisquer identificadores pessoais armazenados separadamente do sistema?s;

dados pessoais/ Base de dados distribuida na internet ou e-mail deve estar protegida por senha?e.

prontuarios

Consentimento Obtido de forma escrita, sonora ou imagética3;

Livre e Esclarecido
(TCLE)

Copia do documento em arquivo pessoal do participantel113;
Envio de uma via assinada pelos pesquisadorest?13;

Retorno de questionario(s) de pesquisa pelo participante é considerado consentimento
a participacdo na pesquisa’s.

Divulgacdo Convite a todo o universo disponivel do publico-alvo816.18;
Uso da mesma plataforma para contato e coleta de dados?8.

Coleta e Uso de dispositivos eletronicos de acesso restritolé.

armazenamento de

dados

Riscos da pesquisa Garantia de acesso aos servigos de saude e acompanhamento em longo prazo, mesmo

apos a conclusio da pesquisal21s,

Limitacdes Calculo impreciso da taxa de resposta, devido a envios para enderegos eletrdnicos
incorretos, preocupa¢do com virus, ou padrdo do usudrio em deletar mensagens
desconhecidas!s;

Requerimento de habilidades no uso da tecnologia e acesso apropriado a internet25-26,

Descarte O pesquisador responsavel deve manter os dados da pesquisa em arquivo digital, sob
sua guarda e responsabilidade, por cinco anos*.

DISCUSSAO

A maioria dos trabalhos selecionados1417.20-24 djscutiu a Resolu¢ao CNS 4664, que trata
da ética em pesquisa com seres humanos. Esta é vista como uma resolucao longa e filoséfica,
em consideracdo aos referenciais bioéticos, quais sejam: respeito a dignidade, liberdade,
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia, justica e equidade aos participantes de pesquisaZ?2.
Por outro lado, embora a bioética seja consagrada no contexto de pesquisa, ha escassez de
materiais que discutam o qudo complexo é realizar pesquisas englobando critérios de inclusdo
e métodos que tornem qualquer pessoa do publico-alvo elegivel para participar23. Mesmo que
ndo sejam estudos sobre a pesquisa em ambiente virtual, pode-se observar que a resolucao é
elementar para se pensar as implicacdes que a escolha, pelo pesquisador, sobre forma de
divulgacao, de contato e de coleta da pesquisa tém na discussao dos resultados.

A privacidade de dados é um dos maiores desafios enfrentados na transi¢do para o
ambiente virtual. Sabe-se que toda pesquisa envolvendo acessos e usos de dados pessoais deve
ter recursos humanos profissionais para garantir o seu sigilo e a sua confidencialidade®. Acesso

restrito somente aos pesquisadores responsaveis, sistema de dados anonimo cujas informacoes
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sejam tratadas exclusivamente para os fins da pesquisa e identificadores pessoais armazenados
separadamente, ambos protegidos por senha, sdo condutas que buscam preservar o sigiloé.

Este ponto, portanto, requer atengao, pois diz respeito aos riscos e beneficios percebidos
quanto a participacdo na pesquisa online. O participante deve estar plenamente informado
sobre os riscos e beneficios do servico no formato online em decorréncia de sua participacdo e
das medidas tomadas pelo(s) pesquisador(es) para a minimizacdo de danos diretos ou
indiretos provenientes da pesquisal?1>. Novos critérios preveem a garantia de acesso aos
servicos de saude e/ou acompanhamento aos participantes em longo prazo, mesmo apos a
conclusao da pesquisa, caso necessario.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) é o meio pelo qual o usuario
demonstra aceitar o convite para participar de uma pesquisa. O TCLE é um documento integro
e Unico, sendo que quaisquer modificagdes nos procedimentos de pesquisa demandam a
geracdo de uma nova versao de TCLE. Nesta devem constar tanto as informagdes inalteradas
quanto aquelas que foram substituidas ou sofreram mudancas. Uma vez aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) responsavel, o TCLE deve ser apresentado novamente ao
participante, com vistas a obter o reconsentimento1?.

No contexto da pandemia de COVID-19, um Comunicado da SEI/MS13 relembra que o
consentimento do usuario em pesquisas no ambiente virtual pode ser obtido sob a forma
escrita, sonora ou imagética (Google Forms, Redcap, SurveyMonkey, Zoom, Skype, e outros.)
Sobre metodologias de pesquisa que preveem coleta de dados em ambiente virtual,
questionarios coletados pela web devem ter o TCLE na primeira pagina, podendo o usuario
passar a fase de respostas se tiver concordado com os termos propostos. Se o banco de dados
receber as respostas, considera-se que o participante deu seu consentimento!8. Recomenda-se
questionarios online como SurveyMonkey e equestiona, com funcdo de enviar as respostas ao
banco de dados mantendo o anonimato do participantel3.18,

Em Comunicadol3 e Oficio Circularll,a CONEP destaca que o registro do consentimento
deve orientar o participante para a importancia de guardar em seus arquivos uma cépia do
documento e/ou lhe garantir o envio de uma via assinada pelos pesquisadores. Para convites
enviados por e-mail, podera ter somente um remetente e um destinatario, ou ser enviado com
lista oculta. Aqui, pode-se observar a orientacdo para salvar documentos virtuais dentro do
arquivo pessoal, ao passo que desaconselha, em qualquer etapa, o uso de nuvens para o registro
e/ou compartilhamento de arquivos e sugere o download dos dados. Estes devem ser
armazenados em arquivo digital, sob guarda e responsabilidade do pesquisador, por cinco

anos+.
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As plataformas de divulgacao, de contato e de coleta, assim como a fonte que envia essas
informagdes, também podem fazer diferenca na pesquisa em ambiente virtuall618 Em outras
palavras, para além do contato individual, recomenda-se ampla divulgacdo do convite a
pesquisa, seja por materiais impressos, seja por websites, visando gerar uma transmissao
coletiva de informagdes sobre a investigacdol®.

Aconselha-se, também, que a plataforma de contato e de coleta sejam a mesma; como,
se um potencial participante foi contatado por e-mail e afirmou seu consentimento, é provavel
que ele queira responder o questionario via e-mail. Similarmente, se um potencial participante
foi contatado pela web, é provavel que ele queira responder o questionario pela web8. Ademais,
menciona-se que um maior nimero de questionarios é respondido, se a fonte que os enviou for
uma instituicdo de educacdo, a qual pode ser considerada corresponsavel pelo projeto de
pesquisa ao concordar com sua metodologia e oferece respaldo ao pesquisador para a
realizagdo do estudol8-19,

O acesso a internet pode ser um importante viés de pesquisa virtual?s. Ao observar os
dados de participantes de ensaios clinicos, encontram-se, majoritariamente, pessoas de classes
sociais menos privilegiadas e com acesso restrito a acdes e tratamentos de saudel>. Ou seja,
participantes que, ndo fosse pela pesquisa, poderiam enfrentar maiores entraves para receber
a assisténcia adequada as suas demandas de saide. Dessa forma, na transicao de qualquer etapa
de pesquisa ao ambiente virtual, deve-se levar em consideragdo a populagdo a qual se pretende
alcancar, buscando evitar vieses e comprometer a representatividade dos achados para a
sociedade em gerall8,

Para reduzir o erro amostral, os estudos revisados recomendam convidar todo o
universo disponivel do publico-alvo, o que pode favorecer pesquisas online, dado o seu maior
potencial de alcance comparado a métodos de coleta presenciais. Dessa forma, entende-se que
a competéncia no uso de tecnologias pode definir os limites de alcance amostral e de
confidencialidade de dados, o que deve ser abordado durante a elabora¢do do TCLE e, também,
na discussao dos resultados de pesquisas.

A habilidades no uso da tecnologia e acesso apropriado a internet é um elemento a ser
considerado. A possibilidade de se ter multiplas identidades online, o uso de pseudoénimos e a
imprecisdo para confirmar dados sociodemograficos também merecem atencao?¢. Ademais, a
inexatidao da taxa de resposta (devido a envios para enderecos eletronicos incorretos,
multiplas respostas de um mesmo participante, preocupa¢ao com virus ou padrao do usudrio
em deletar mensagens desconhecidas) constituem importantes desafios para pesquisas em

ambiente virtualls,
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CONCLUSAO

As diretrizes para o uso de internet e os direitos dos usuarios sao regulamentados no
Brasil. Ressaltam-se a liberdade de expressao, desde que respeitadas a inviolabilidade da
intimidade, o consentimento do cidaddo para uso de seus dados pessoais e o propdsito legitimo
do pesquisador no tratamento dos dados de participantes, sempre priorizando a anonimizag¢do
dos dados. Isto deve estar informado no TCLE, incluindo os riscos e beneficios em decorréncia
da participacdo na pesquisa, bem como as medidas tomadas para minimizacdo de possiveis
danos. Em caso de danos diretos ou indiretos provenientes da participacao, estdo previstas
garantias de acesso e/ou acompanhamento dos participantes mesmo apds a conclusdao do
estudo.

O consentimento pode ser obtido de forma escrita, sonora ou imagética. No caso de
questionarios online, recomendam-se sites que mantenham o banco de dados anénimo. Para
convites enviados por e-mail, devera conter um remetente e um destinatario, ou o uso, pelo
pesquisador, de lista oculta. Ndo é recomendado o uso de nuvens para armazenamento ou
compartilhamento de arquivos. Orienta-se o download dos dados no arquivo pessoal do
pesquisador, que serd o responsavel pela guarda e seguranca dos documentos.

O respaldo da instituicdo de educacdo ao pesquisador é importante para a transicdo de
estudos com etapas online. A divulgacdo da pesquisa a todo o universo disponivel de publico-
alvo precisa ser permanentemente aperfeicoada, dado o acesso desigual a internet no pais.
Também se sugere o fortalecimento de competéncias para garantir a seguranga dos registros e
para diminuir a imprecisdo na confirmacdo de dados e na taxa de resposta.

Apesar da quantidade relativamente pequena de materiais recuperados, o que também
revela a escassez de producdes sobre esse topico no pais, evidenciou-se que a escolha pela
pesquisa em ambiente virtual oferece novos e velhos desafios, os quais precisam ser manejados
com cuidado pelos pesquisadores, no sentido de preservar os direitos e a seguranca dos

participantes.
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