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Resumo — A vulnerabilidade engloba formas diferentes de exclusdo e dentro desse contexto se
encontram as comunidades quilombolas. Durante o periodo de escraviddao no Brasil, diversos
tipos de movimentos de resisténcia foram observados entre os escravizados, sendo os mais
comuns a fuga, o abandono e o reftigio em regides geograficamente semi-isoladas. Com esse
processo, foram formadas comunidades com origem relacionada a presenca do escravo africano
chamadas guilombos, que na atualidade sdo chamadas de comunidades quilombolas. Algumas
ainda sdo semi-isoladas, localizadas em &reas rurais de dificil acesso, enquanto outras ja foram
inseridas em dreas urbanas, porém todas sao marcadas pela vulnerabilidade social e econdmica.
Ressalta-se a importancia dos aspectos éticos e epidemioldgicos para maior compreensao dos
problemas em popula¢des quilombolas e que representam preceitos bdsicos para a elaboragao
de instrumentos na constru¢do de politicas publicas. Dessa forma, o presente trabalho buscou
descrever a experiéncia da composi¢ao de um repositério de indicadores sociodemograficos,
laboratoriais e genéticos destinados a formulacdo de novas pesquisas envolvendo trés
populacdes quilombolas do Brasil Central. Os resultados apontaram que a criagdo do repositério
de amostras permitiu ter material armazenado em condig¢des ideais e de facil acesso para estudos
adicionais, evitando a subutilizacdo de amostras obtidas em campo. O presente relato espera
contribuir para o conhecimento de causa no processo de produ¢do de mecanismos de acesso
que possam evidenciar tais populagdes no tocante as politicas publicas e de assisténcia as
comunidades quilombolas e demais comunidades socialmente vulneraveis.

Palavras-chave: Quilombo. Repositério. Brasil. Sadde.

Composition of a data and biological samples repository: a report of an
experience with Quilombola populations of Central Brazil

Abstract — Vulnerability encompasses different forms of exclusion and, within this context, we
may highlight the quilombola communities. During the slavery period in Brazil, several types
of resistance movements were observed among the enslaved people. The most common
resistance forms were the escape, the abandonment and the refuge in geographically semi-
isolated regions. Through this process, many communities related to the presence of the African
slave were formed and named quilombos. Today they are named guilombola communities.
Some are still semi-isolated, located in rural areas that are difficult to reach, while others have
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already been located in urban areas. All of them are marked by social and economic
vulnerability. We emphasize the importance of ethical and epidemiological aspects to better
understand the problems in the quilombola populations and that represent basic precepts for the
elaboration of instruments in the construction of public policies. Thus, this paper aimed to report
the experience of composing a repository of sociodemographic, laboratory and genetic
indicators for the formulation of new research involving three quilombola populations in
Central Brazil. The results showed that the creation of the sample repository allowed obtaining
material stored under ideal conditions and easily accessible for further studies, avoiding the
underuse of samples obtained in the fieldwork. This report hopes to contribute to the knowledge
of the process of producing access mechanisms to highlight such populations regarding public
policies and assistance to quilombola communities and other socially vulnerable communities.
Keywords: Quilombo. Repository. Brazil. Health.

Introducao

Uma das questdes éticas relacionadas a pesquisa cientifica que continua merecendo
discussao, principalmente em satide, estd relacionada a participagao de populacoes classificadas
como vulnerdveis. A vulnerabilidade engloba diferentes formas de exclusdo e dentro desse
contexto, ressaltam-se os aspectos éticos e epidemioldgicos para maior compreensdo dos
problemas em populagdes historicamente vulneraveis, como as comunidades tradicionais. Tais
aspectos representam preceitos bdsicos para a elaboracdo de instrumentos na construcao de
politicas publicas. Assim, pesquisas com populagdes vulnerdaveis tém se mostrado desafiadoras,
principalmente devido ao surgimento de diferentes protocolos de pesquisa, ao grau de
compreensdo dessas populagdes e retencdo de informacdes durante as etapas de
desenvolvimento de pesquisa (BAJJOTO E GOLDIM, 2012).

Durante o periodo de escravidao no Brasil, diversos tipos de movimentos de resisténcia
foram observados entre os escravizados, sendo os mais comuns a fuga, o abandono e o reftigio
em regioes de dificil acesso. Com esse processo, foram formadas comunidades com origem
relacionada a presenca do escravo africano chamadas quilombos, algumas semi-isoladas em
areas rurais de dificil acesso, e outras inseridas em dreas urbanas. Apesar de apresentarem
caracteristicas em comum, como a subsisténcia baseada na vida rural com o uso coletivo da
terra, a origem relacionada a escravidao, ao campesinato, a miscigenagao entre varios grupos
populacionais, nao hd uma caracteristica tinica que seja especifica em todas as comunidades
reconhecidas.

Embora em numeros crescentes em todo o territdrio brasileiro (mais de 2.500
comunidades registradas), essas comunidades ndo apresentam densidade demografica
significativa, sendo representadas por familias ocupando uma area correspondente a 0,12% do
territério nacional (IBGE, 2012). Essas popula¢des sdo consideradas, pela antropologia e pelo
governo brasileiro, distintas das demais populagdes rurais brasileiras do ponto de vista histérico
e cultural. O Decreto n.° 6.040, de 7 de fevereiro de 2007, refere-se ao termo populacdes
tradicionais como ‘“grupos culturalmente diferenciados e que se reconhecem como tais, que
possuem formas proprias de organizagdo social, que ocupam e usam territorios e recursos
naturais como condi¢do para sua reproducgdo cultural, social, religiosa, ancestral e econdmica,
utilizando conhecimentos, inovacoes e praticas gerados e transmitidos pela tradicao".

As grandes desigualdades em satide que observamos entre diferentes populacdes
representam um desafio para o mundo, e ndo € diferente dentro das comunidades quilombolas
do Brasil Central. Os determinantes sociais tém papel relevante na ocorréncia de doencgas
transmissiveis e ndo transmissiveis, o que tem gerado debates na formulagcdo de politicas
publicas de saide (MARMOT, 2005).

Por serem as comunidades quilombolas reconhecidamente afrodescendentes tradicionais,
buscou-se nesse trabalho relatar uma experiéncia na formag¢ao de um repositério de dados e
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amostras bioldgicas de comunidades quilombolas no Brasil Central. Diversos aspectos éticos
estdo relacionados a composi¢do dos biobancos e biorrepositorios, pincipalmente envolvendo
populacdes vulnerdveis, o que deve ser avaliado dentro dos comités de ética em pesquisa € nos
proprios projetos a serem desenvolvidos. Recentemente foram instituidas, no Brasil, normas
nacionais para a implanta¢do de biobancos e birrepositérios (COSTA, 2017). Em 2011, foi
aprovada a Resolucdo CNS 441/11 e publicadas as Diretrizes Nacionais para Biorrepositorios
e Biobancos (CONSELHO NACIONAL DE SAIjDE, 2011). Em 2012, com a nova Resolugao
CNS 466/12, foram determinados os critérios para a aprovagao de armazenamento de material
biolégico (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013). De acordo com a Resolucdo CNS
466/12, uma vez apresentado, o biobanco terd sua aprovagao por meio do CONEP (Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa) e as pesquisas utilizando biorrepositérios poderdo ser aprovadas
pelo CEP (Comité de Etica em Pesquisa) de cada instituicio (CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2013).

Por ser um estudo multidisciplinar e com avalia¢do de muitas varidveis, incluindo a coleta
de indicadores de satide e materiais bioldgicos de populacdes quilombolas, apresentamos aqui
nosso percurso antes, durante e apds a aplicagdo de protocolos de pesquisa para investigacao
dessas comunidades e composi¢ao de um biorrepositorio.

Historico institucional

Nossa experiéncia resultou da execucdo de um projeto de pesquisa intitulado
"Quilombolas do Tocantins: composi¢ao genética, histéria demografica e satide", desenvolvido
no Instituto de Ciéncias Biolégicas da Universidade de Brasilia como objeto de tese de
doutorado do Programa de Pdés-Graduagdo em Biologia Animal do Instituto de Ciéncias
Biol6gicas da Universidade de Brasilia (UnB) (PAIVA, 2017). O Laboratério de Genética do
Instituto de Ciéncias Bioldgicas da Universidade de Brasilia tem trabalhado com comunidades
quilombolas certificadas pela Fundacao Cultural Palmares desde 1998 (OLIVEIRA et al., 2001;
OLIVEIRA et al., 2002; RIBEIRO et al, 2009; AMORIM et al, 2011; RIBEIRO et al, 2011;
GONTUO et al, 2014, PAIVA et al, 2020).

Em consonancia com a linha de pesquisa Genética de populacdes urbanas e
remanescentes de quilombos, o estudo englobou duas comunidades nao estudadas previamente
pelo grupo de pesquisa (Cocalinho e Pé do Morro, localizadas na Bacia do Rio Araguaia) e a
maior comunidade quilombola em extensado territorial do Brasil, localizada na Chapada dos
Veadeiros, Estado de Goids. As comunidades quilombolas estdo apresentadas na Figura 1,
incluindo as comunidades participantes, Cocalinho, Pé do Morro e Kalunga, localizadas na
regido Central do Brasil.

O projeto foi elaborado inicialmente com o objetivo de avaliar a ancestralidade genética
de comunidades quilombolas do Brasil Central. Contudo, diante de questionamentos acerca do
bindmio componente étnico-racial e iniquidades em sadde, ampliou-se a investigagdao para a
obtencdo de indicadores de saide nessas comunidades, reconhecidas como socialmente e
economicamente vulnerdveis. O projeto mencionado apresentou uma natureza multidisciplinar
e teve a colaboracdo do Instituto Federal de Educagdo, Ciéncia e Tecnologia do Tocantins
(IFTO) e de varias outras instituicdes, entre as quais se destacam Associagdes comunitdrias
quilombolas, Secretaria Municipal de Cavalcante-Goids e sua equipe de Agentes Comunitarios
de Saude, Laboratério de Genética da Faculdade de Medicina da Universidade de Brasilia,
Laboratério Sabin de Brasilia, Distrito Federal, Laboratério de Genética Humana e Médica da
Universidade Federal do Pard e o Departamento de Antropologia da Universidade do Sul da
Flérida.
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'. Instituto Feder Tocantins
Figura 1- Mapa do Brasil mostrando as cinco regides administrativas e a localiza¢do das comunidades quilombolas
estudadas pelo grupo de pesquisa do Laboratério de Genética da Universidade de Brasilia, incluindo Cocalinho,

Pé do Morro e Kalunga, apresentadas no presente artigo.
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Fonte: Dominio piblico adaptado pelos autores

As comunidades quilombolas participantes
Kalunga

A comunidade quilombola mais antiga entre as estudadas foi a comunidade quilombola
Kalunga, reconhecida como Sitio Histérico e Cultural pelo estado de Goids em 1991 e
certificada pela Fundacao Cultural Palmares em 2001. Estd situada no nordeste do Estado de
Goids, em regides dos municipios de Cavalcante, Monte Alegre e Teresina de Goids, a
aproximadamente 360 quilometros de Brasilia, Distrito Federal.

Kalunga ¢ um dos maiores remanescentes de quilombos do Brasil (cerca de 5300
habitantes), com destaque histérico na regiao Centro-Oeste. A comunidade ocupa uma drea de
aproximadamente 258 mil hectares na zona rural do estado. Estd estruturada em varios
povoados, sendo os principais Vao de Almas, Vao de Moleque e Engenho. Estes povoados
estdo dispersos pelo territério Kalunga, havendo uma identidade dos préprios habitantes em
relacdo a qual povoado pertencem. Sua populagao € formada por descendentes de escravos que
foram levados para a regido da atual cidade de Monte Alegre para trabalharem nas “Minas do
Tocantins”. De acordo com Soares (1995), escravos teriam fugido das minas no final do século
XVIII e formado o quilombo. Relatos de moradores apontam que seus ancestrais foram
abandonados pelos bandeirantes quando o ouro das minas acabou e, com receio de serem
novamente capturados, eles permaneceram escondidos por varias décadas. Ao longo do tempo,
vilas e cidades cresceram nas proximidades da drea Kalunga e os quilombolas comegaram a
manter relagdes comerciais com os habitantes dos centros urbanos (MEEGEN-SILVA, 1999).
Cocalinho e Pé do Morro

Cocalinho foi reconhecida oficialmente como Remanescente de Quilombo no ano de
2006 pela Fundagdo Cultural Palmares e estd localizada aproximadamente a sete quilometros
de distancia do municipio de Santa Fé do Araguaia, Tocantins, municipio com 6599 habitantes.
A comunidade de Pé do Morro estd localizada dentro municipio de Aragominas, Tocantins,
municipio com 5882 habitantes (IBGE, 2010) e foi oficialmente reconhecida no ano de 2010.
As duas comunidades de Tocantins sdo geograficamente préximas (aproximadamente 60
quildometros- www.google.com.br/maps), fazendo parte da macrorregido Araguaina. Araguaina
tem aproximadamente 154.484 habitantes (IBGE, 2010), estd entre as sedes regionais do Estado
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e assume uma posicao de polo para a regido norte do estado do Tocantins, para o sudeste do
Paré e sul do Maranhao.

A formagao das comunidades quilombolas do extremo norte do Tocantins ocorreu quando
familias inteiras, em sua maioria oriundas do Maranhao, se estabeleceram na drea. Segundo os
moradores de Pé do Morro, 22 familias maranhenses e piauienses - uma unica cearense — foram
guiadas pela beata negra nordestina Antonia Barros de Souza, que afirmou ter tido uma visao a
qual dizia haver um local que seria habitado por todos, que tal lugar guardava um cruzeiro e era
sagrado e, portanto, podiam viver “segundo a tradicao dos antigos” (COELHO, 2010).

Sabe-se que as frentes de expansdo da Romaria Negra iniciaram na década de 50, na
Microrregidao do Araguaia, com uma regido partindo de Goids e a outra do Maranhao (VELHO,
2009). Pode-se afirmar que este movimento de ocupagdo teve inicio com a chamada Marcha
para o Oeste, politica do primeiro governo Vargas (1930-1945), iniciada na década de 1930,
cujo objetivo era povoar o Centro Oeste do pais. Esse processo gerou um movimento intenso
naregido até as décadas de 1960. Além disso, o isolamento do extremo Norte goiano em rela¢io
ao Sul do estado facilitava uma rede de comércio entre aquela regido e os estados do Pard e
Maranhdo. Nao havia uma unidade econdmica em Goids até a constru¢ao da rodovia Belém-
Brasilia nas décadas de 1950 a 1960, pois a Unicas rotas que permitiam o acesso a regido eram
os rios Araguaia e Tocantins (OLIVEIRA, 2010).

Pré-aplicacao de protocolos de pesquisa

Antes da aprovagdo pelo Comité de Etica foram realizadas visitas as Associacdes
quilombolas para verificagao da disponibilidade da comunidade em participar do projeto, bem
como avaliacdo da viabilidade técnica necessdria para as a¢des do projeto. Para inclusdo do
nimero de participantes foi informado uma estimativa numérica fornecida pelos presidentes
das associacdes quilombolas, alinhada a capacidade do estudo em realizar determinado
quantitativo de andlises laboratoriais. Apds verificagdo, os protocolos de pesquisa foram
elaborados seguindo as normas Comité de Etica em pesquisa, com preenchimento dos itens
obrigatérios da Plataforma Brasil e inclusao de documentos institucionais.

Considerando o fato de que a selecdo e a coleta de amostras de individuos envolvem
trabalho arduo de uma equipe, além dos custos envolvidos nesta atividade, seguimos as normas
da Resolu¢ao do Conselho Nacional de Saide n° 441, de 12 de maio de 2011, para a criacao de
um biorrepositorio. De acordo com essa resolugdo, o biorrepositdrio representa uma “colecao
de material biol6gico humano, coletado e armazenado ao longo da execu¢do de um projeto de
pesquisa especifico, conforme regulamento ou normas técnicas, éticas e operacionais pré-
definidas, sob responsabilidade institucional e sob gerenciamento do pesquisador, sem fins
comerciais”. Os materiais armazenados em biobancos sao exclusivamente para fins de pesquisa,
conforme normas técnicas e éticas, seguindo procedimentos padrdes das instituicdoes de
pesquisa nos quais foram armazenados, sem fins lucrativos. Os biorrepositérios consistem em
uma colecao de material biolégico humano que fica armazenada por uma curta duragao, a ser
utilizada durante a realizacdo de projetos e pesquisas cientificas que possuem uma
regulamentagdo institucional técnica e ética sob responsabilidade do pesquisador, sem fins
lucrativos (COSTA, 2017). A diferenca do biorrepositério em relagdo ao biobanco € o
gerenciamento, pois enquanto no biobanco o gerenciamento € institucional, para o
biorrepositdrio, essa imcubéncia € do pesquisador, como mencionado anteriormente.

Portanto, foi desejdvel a criagdo de um repositério de dados e amostras atrelado ao projeto
de pesquisa, que pudesse gerar novos conhecimentos dentro da linha de pesquisa Populacdes
Remanescentes de Quilombos. Isso foi muito favordvel a obtencdo de novos dados que
resultaram em novas pesquisas e formag@o de novos recursos humanos.
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Inter aplicacio: protocolos éticos e documentais para obtencao de autorizacao de acesso
as comunidades e regulamentacao de repositorio

Foram elaborados e submetidos ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de
Ciéncias da Saidde da Universidade de Brasilia (UnB) os seguintes documentos para obten¢ao
de autorizagdo de acesso as comunidades quilombolas: (1) carta de encaminhamento do projeto
de pesquisa “Quilombolas no norte do estado do Tocantins, Brasil: composicdo genética,
Histoéria demogréfica e saide” assinada pelo coordenador do projeto; (2) declaracdo de pesquisa
ndo realizada, informando que a pesquisa ndo foi iniciada e aguardava aprovagao pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos; (3) certificacio de auto reconhecimento das
comunidades quilombolas estudadas emitida pela Fundag¢do Cultural Palmares; (4) termo de
concordancia na participagdo da pesquisa proposta emitido pelo presidente da associac@o
quilombola correspondente, apds reunido com sua respectiva comunidade; (5) termo de
concordancia da institui¢do proponente do projeto de pesquisa (6) termo de consentimento
Livre e Esclarecido solicitando a participa¢ao por meio da aplicagdo de questiondrios e exames
antropométricos e laboratoriais (nele, foi solicitada a autoriza¢do para possivel divulgacdo de
imagem ilustrativa para o trabalho e o armazenamento de sua amostra bioldgica de sangue para
possiveis outros estudos futuros alinhados ao projeto); e (7) termo de responsabilidade e
compromisso dos pesquisadores responsaveis.

Para criacio do repositério, foram elaborados e submetidos ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Sauide da Universidade de Brasilia (UnB) os
seguintes documentos: (1) carta de encaminhamento do projeto de pesquisa “Quilombolas no
norte do estado do Tocantins, Brasil: composi¢do genética, Histéria demografica e saide”
assinada pelo coordenador do projeto; (2) declaracdo de pesquisa ndo realizada, informando
que a pesquisa néo foi iniciada e aguardava aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos; (3) declaracdo de submissdo, informando que novas pesquisas a serem
realizadas com amostras bioldgicas armazenadas nio estardo isentas da submissao e aprovagao
pelo CEP e demais orgdos relacionados de novos projetos de pesquisas que venham se
beneficiar da utilizacdo das amostras presentes no birorrepositorio atrelado a esse projeto de
pesquisa; (4) regulamento para operacionalizacdo do biorrepositério, apresentando formas de
coleta de amostras, codificacdo e sigilo e armazenamento; (5) justificativa da necessidade de
criagdo de um biorrepositério e oportunidade para utilizacdo futura de amostras bioldgicas
humanas; (6) termo de concordancia da institui¢do depositaria (onde o biorrepositdrio funciona)
em relacdo a criacdo do biorrepositério de dados e amostras; (7) termo de concordancia da
instituicdo depositdria em relacdo a realizacdo do projeto de pesquisa; e (8) termo de
consentimento livre e esclarecido solicitando armazenamento de dados e amostras bioldgicas
para participantes da pesquisa.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias
da Satude da Universidade de Brasilia (UnB) no dia 16/09/2013 sob registro 214/13 CAAE:
16542613.8.0000.0030. Apés aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, foram
entrevistados os presidentes das Associa¢des das Comunidades Quilombolas, com a finalidade
de explicar os objetivos da pesquisa, bem como coletar dados gerais sobre as comunidades e
estabelecer o plano de recrutamento dos participantes da pesquisa. O Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa e assinado por
todos os participantes dessa pesquisa ou por seus responsaveis.

Plano de recrutamento e levantamento dos membros das comunidades quilombolas

Os individuos selecionados para o estudo foram aqueles maiores de 18 anos registrados
na Associacao da Comunidade Quilombola e recrutados aleatoriamente. O estudo foi conduzido
por uma equipe multi e interdisciplinar constituida por professores, estudantes e técnicos da
Universidade de Brasilia (UnB), professores e estudantes do Instituto Federal do Tocantins
(IFTO), técnicos de enfermagem, agentes de saude e, no caso de Kalunga, enfermeiros da
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Secretaria Municipal de Saidde de Cavalcante, Estado de Goids. O trabalho de campo foi
delineado em dois eixos: a coleta de dados por meio de questionarios, com finalidade de acessar
dados de relevancia histérica, demogréfica e epidemioldgica, e a coleta de amostras bioldgicas
para avaliacdo de dados relacionados a satide e avaliacdo dos marcadores genéticos. Por
questdes logisticas, considerando a disponibilidade de transporte, recursos humanos e
operacionalizagdo para realizacdo dos exames laboratoriais, cada comunidade foi estudada por
um periodo correspondente a trés semanas, aproximadamente, sendo a primeira semana
destinada ao levantamento dos membros da comunidade e recrutamento, e a segunda e terceira
semanas aos questiondrios, parametros antropométricos, afericao de pressao arterial e coleta de
amostras bioldgicas. A coleta de dados e amostras biolégicas das comunidades quilombolas de
Cocalinho e Pé do Morro ocorreu durante os meses de maio e setembro de 2014,
respectivamente. A coleta na comunidade Kalunga ocorreu durante os meses de abril € maio de
2015 e as amostras obtidas representaram dois dos povoados localizados no territério da
comunidade, Vao de Almas e Vao do Moleque. De acordo com liderancas das comunidades, o
local adequado para coleta de dados e amostras foi a sede da associagdo de cada uma delas.
Instrumentos de coleta de dados

A Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Satde (SAUDE, 2008) nos direcionou
na formulagdo dos instrumentos e definicdo dos exames laboratoriais do presente trabalho.
Entre os estudos da agenda, destaca-se: "a situac¢do de saide das populagdes negras vivendo em
remanescentes dos antigos quilombos (quilombolas); informagao estatistica do quesito cor e de
outras varidveis, importantes no monitoramento da equidade em saude; andlise epidemioldgica
da morbimortalidade por doengas genéticas e por doencas agravadas pelas condi¢des de vida;
revisao sistematica sobre satide da populagdo negra, doengas, agravos e condi¢des da populagao
negra; hemoglobinopatias, hipertensdo, diabetes mellitus e seus agravos"

Todos os participantes receberam um cdédigo e foram fotografados. Em seguida, foram
submetidos a um questiondrio estruturado. O questiondrio foi aplicado a todos os individuos
participantes da pesquisa. Além disso, foram baseados nos questiondrios da Pesquisa Nacional
de Sadde (PNS), uma pesquisa de base domiciliar, de ambito nacional, resultado da parceria
entre a Secretaria de Vigilancia em Saidde do Ministério da Satide (SVS/MS), a Fundagao
Oswaldo Cruz (Fiocruz) e o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (SOUZA-
JUNIOR et al., 2015).

A PNS foca principalmente em morbidade, estilos de vida e uso de servigos de satde,
primordialmente em ambito urbano. Apesar das informagdes referentes ao nivel nacional nao
permitirem realizar inferéncias locais, a elaboracdo de instrumentos padronizados favorece o
seu uso em distintos niveis e a realizagdo de estudos em amostras populacionais especificas,
como os remanescentes de quilombos. Para minimizar problemas de subjetividade de avaliagao,
os entrevistadores foram previamente treinados. A padronizacdo dos procedimentos foi
garantida pelos manuais especificos de antropometria e coleta de amostras bioldgicas
disponibilizados no site da Pesquisa Nacional em Sadde, com instru¢des detalhadas sobre os
procedimentos adequados para a coleta de cada medida. Foram coletados dados, por meio de
questiondrio estruturado, sobre determinantes sociais de saide como: tipo de habitagdo,
fornecimento de dgua, energia elétrica, coleta de lixo, alimentagdo, acesso a servicos de saudde,
educacdo, trabalho e meio ambiente, entre outros. As medidas antropométricas e a afericao de
pressdo arterial seguiram técnicas previamente estabelecidas e publicadas nos Manuais da
Pesquisa Nacional em Saide (SZWARCWALD et al., 2014).

Amostras bioldgicas

No dia anterior a coleta de amostras bioldgicas, foi realizada uma palestra explicativa
com as orientagdes sobre jejum e procedimento adequado para coleta das amostras bioldgicas
e distribuicdo de frascos coletores para coleta de fezes e urina (Figura 2.A). No dia da coleta,
as amostras de sangue foram coletadas em seis tubos a vacuo (cada um correspondente a um
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volume de 5 mL) BD Vacutainer®, especificos para os exames laboratoriais (Figura 2.B). Ap6s
coleta de sangue, as equipes de campo, em conjunto com os membros da associacdo
quilombola, ofereceram lanche para os participantes.

Todas as amostras bioldgicas foram encaminhadas ao laboratério por meio de transporte
terrestre em caixas refrigeradas com gelox (Polar Técnica®) no mesmo dia da coleta até os
Laboratérios Sabin, localizados em Palmas, Tocantins e Brasilia, Distrito Federal. Amostras
de sangue foram destinadas a extra¢do de DNA utilizando-se o método de extracdo do Puregene
modificado. O DNA extraido das amostras foi codificado, utilizando-se ndmeros e letras,
havendo uma unica identificacdo para cada individuo. O DNA extraido foi armazenado em
microtubos devidamente etiquetados com os cddigos e mantidos em freezer a -20°C no
Laboratério de Genética da Universidade de Brasilia em biorrepositdrio, conforme regulamento
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa.

Figura 2 - A) Comunidade quilombola de Pé do Morro aguardando palestra explicativa sobre exames laboratoriais.
B) Coleta de amostra de sangue executada por membro da equipe do projeto na comunidade quilombola de
Kalunga.

Resultados e discussoes: pos-aplicacao dos protocolos de pesquisa

Uma vez consideradas comunidades tradicionais, as comunidades quilombolas recebem
atencdo do Ministério da Sadde em meio ao crescente desenvolvimento demografico e
tecnolégico do pais, sendo relevante o conhecimento sobre determinantes sociais de satide e o
estilo de vida nessas populagdes para a construcdo de agdes afirmativas e politicas publicas de
saide. A Fundacdao Nacional de Saide (FUNASA), delegada ao Ministério da Saide do
governo brasileiro, tem incentivado projetos concernentes ao cuidado com a saide das
comunidades quilombolas. Entre as politicas se destaca a Politica Nacional de Saide Integral
da Populacdo Negra, instituida pela Portaria n® 992, de 13 de maio de 2009, que visa promover
a saude da populacao negra, priorizando a reducao das desigualdades étnico-raciais e o combate
ao racismo e 2 discriminagio nas institui¢des e servicos do Sistema Unico de Sadde (SUS).
Contudo, observou-se uma baixa assisténcia a servigos de satide, contando as comunidades com
ampla atenc¢do dos agentes comunitdrios de saude. Diante disso, uma das acdes diretas
relacionadas a execucao do projeto foi a participa¢do de um médico, pesquisador colaborador,
nas etapas de coleta e andlise dos indicadores de satide, bem como na orientagcdo clinica e
assisténcia quando necessaria. Todos os resultados de exames laboratoriais foram entregues a
Secretaria Municipal de Sadde por meio da avaliagdo de médicos, incluindo médicos do
Programa Mais Médicos, como ocorreu na comunidade de Kalunga.

O armazenamento de amostras bioldgicas com fim de pesquisa representa uma atividade
realizada hd muitos anos com o avanco da ciéncia. Na atualidade, essas amostras sao utilizadas
para fins de investigacdo técnico-cientifica, com o objetivo de aperfeicoar novas técnicas de
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pesquisa, novas técnicas de diagndstico e possivelmente contribuir para a cura de diversas
doencas em diferentes grupos populacionais (LANDER, 2011).

Os quilombos estdo entre os grupos populacionais mais socialmente marginalizados do
Brasil e o presente estudo apresentou o relato da composi¢do de um repositério de dados e
amostras bioldgicas destinado ao estudo epidemioldgico descritivo com base na determinacao
do perfil de saide da populacio de comunidades quilombolas com diferentes niveis de
urbanizacgdo. A Tabela 1 apresenta a caracterizagdo da amostra avaliada, bem como o percentual
de cobertura do estudo e o nimero de participantes que compuseram o presente repositorio.
Diante da vulnerabilidade social e econdmica dessas comunidades, o protocolo de pesquisa
contemplou uma devolutiva dos resultados dos exames laboratoriais associada a assisténcia
médica nas trés comunidades quilombolas estudadas. Os resultados dos exames laboratoriais
foram entregues para os participantes, mediante avaliacdo dos médicos colaboradores do
projeto, que orientaram cada um dos participantes e encaminharam os resultados ao médico da
Unidade Basica do municipio referéncia, Cavalcante para Kalunga, Santa Fé do Araguaia para
Cocalinho e Aragominas para Pé€ do Morro.

Tabela 1 - Caracterizagdo da amostragem dos trés quilombos com relacdo ao niimero de quilombolas registrados
nas suas respectivas associagdes e cobertura do estudo (em %)

Quilombos Ntmero de associados® Participantes da Porcentagem de cobertura
pesquisa (%)
Kalunga 2000 214%* 10,70
Cocalinho 272 70 25,74
Pé do Morro 398 63 15,83

* Considerados apenas os individuos adultos cadastrados na Associacdo Quilombola da comunidade
correspondente. Fonte: Paiva, 2017.

A coleta e armazenamento de material biolégico humano para fins de pesquisa deve
preservar o principio da autonomia, compreendida como o direito de todo individuo de aceitar
ou recusar a sua participacdo. Aliado a isso, a protecdo dos direitos e do bem-estar dos
participantes da pesquisa deve prevalecer sobre os interesses da sociedade e da ciéncia. Torna-
se relevante ressaltar esses preceitos quando se trabalha com comunidades tradicionais e
vulneraveis, como quilombolas, que eventualmente passam por processos de discriminagdo,
estigmatizacdo ou divulgacdo de informacoes a terceiros, contraria a vontade dos participantes
(ALONSO et al., 2007).

De modo global, o armazenamento do excedente de materiais bioldgicos utilizados em
pesquisa se relaciona frequentemente a dificuldade de obtencdo de amostras bioldgicas, que
envolve uma série de fatores, tais como o arduo trabalho de uma equipe profissional e custos
operacionais. Além disso, destaca-se que a potencial subutilizacdo dessas amostras apds
desenvolvimento de determinados projetos de pesquisa. Contudo, os detalhes técnicos e
operacionais da coleta e utilizacdo desses materiais apresentam desafios éticos significativos
para pesquisadores e Comités de Etica em Pesquisa com seres humanos. Os beneficios de curto
e longo prazo sdo ainda desconhecidos, pois dependem da pesquisa e da finalidade do
repositorio, podendo variar de colec¢do para colecao, tornando-se dificil avaliar se hd vantagens
ou desvantagens (COSTA, 2017).

Aspectos éticos e operacionais na composi¢do de biorrepositérios sdo complexos e as
questdes praticas que até ao momento ainda ndo foram muito estudadas (ROESSLER et al.,
2015). O estabelecimento de biobancos e biorrepositérios no Brasil deve seguir todos os
principios éticos para que as pesquisas produzam resultados confidveis para sua utilizacdo em
outras pesquisas. Lacunas na padronizac¢do na qualidade dos materiais bioldgicos e do registro
de dados frequentemente dificultam a realizagdo de estudos comparativos ou que utilizem
varios dados de diferentes locais, fundamentais em muitas das aplicacdes, como a formulagao
de politicas publicas. Por exemplo, em nosso estudo, a qualidade desses dados armazenados
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possivelmente permitird a comparagdo de diferentes comunidades quilombolas do pais ou até
mesmo a comparacao com outras comunidades de ancestralidade africana do mundo.

Consideracoes finais

Nossa experiéncia destacou aspectos éticos e operacionais na criagdo de um repositorio
que permitiu obtencdo de material armazenado em condi¢des ideais e de fécil acesso para
estudos adicionais pertinentes as doencas de carater multifatorial; reduziu arduo trabalho da
equipe envolvida na realizacdo dos exames laboratoriais; reduziu custos envolvidos na coleta;
e o nimero de coletas e procedimentos em individuos que concordaram em participar do estudo.
Ressalta-se que a subutilizagdo de amostras dificulta a dindmica do desenvolvimento de
projetos afins, que resultariam na captacdo de muitos outros dados, permitindo um maior
conhecimento sobre diversos aspectos relacionados a estas comunidades.

Deve-se também enfatizar que os individuos participantes que ndao puderem ser
beneficiados diretamente com os resultados das novas pesquisas, por outro lado, também nao
serdo vitimas de qualquer prejuizo pessoal. Assim, a geracdo de novos conhecimentos podera
impactar positivamente nos documentos relacionados a estas populagdes, transmitindo
conhecimento de causa no processo producdo de mecanismos que possam evidenciar tais
populacdes no tocante as politicas publicas e de assisténcia as comunidades quilombolas e
outras populagdes de uma forma geral.

A regulamentacao dos biobancos e biorrepositdrios tende a ser mais estruturada tanto no
Brasil como no mundo, ja que novos estudos sao realizados a cada dia, utilizando-se bancos de
materiais biolégicos e dados epidemiolégicos. Em sintese, acreditamos que o relato de
experiéncias como essa possam subsidiar a padronizacdo de delineamentos e protocolos de
pesquisa especificos para determinados grupos populacionais € o aprimoramento de
procedimentos metodolégicos. Aliado a isso, permitird a elabora¢do de formas de devolutiva
ética, como o compartilhamento obrigatdrio de resultados para esses grupos, principalmente
quando esses grupos forem socialmente e economicamente vulnerdveis, como as populacdes
quilombolas.
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