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Introdugao

Este artigo aborda algumas reflexdes sobre as questdes éticas, metodoldgicas e episte-
moldgicas na drea da Educacdo, as quais perpassam as pesquisas com criancas ribeirinhas com
deficiéncia. A discussdo contempla também as agruras como pesquisadora pela aprovagdo ou
recusa de trabalhos em Comité de Etica em Pesquisa (CEP) ou agéncias de fomento.

Esta é uma pesquisa qualitativa e os dados foram construidos a partir do que fora reve-
lado e organizados com base em Oliveira e Mota Neto (2011).

A organizacdo do artigo € a seguinte: inicialmente é feita uma breve introducao, seguida
do tépico que promove a relagdo da aprovacao ética e da metodologia na pesquisa com crian-
cas ribeirinhas com deficiéncia a partir de alguns dilemas na area da Educagdo. Logo apos essa
contextualizacdo, apresentam-se apontamentos que permeiam as criangas ribeirinhas com
deficiéncia como participantes da pesquisa. Por fim, as considerag¢Ges finais lancam algumas
reflexdes sobre a discussdo dos dilemas éticos, metodoldgicos e epistemoldgicos.

Relagao da aprovacao ética e da metodologia na pesquisa com
criangas ribeirinhas com deficiéncia

FORPRED e a breve contextualizacao do CEP em Ciéncias Humanas e
Sociais

Mainardes (2017, p. 161) descreve que, em 2013, durante o Férum Nacional de Coor-
denadores de Programas de Pés-Graduagdo em Educacdo (FORPRED), 48 PPGs consideravam
obrigatdria a submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, e, 38, opcional;
mas destaca que os pesquisadores tinham duvidas sobre o sistema CEP/CONEP?! e outros in-
dicaram exigéncias que consideraram inadequadas para um projeto em Ciéncias Humanas e
Sociais (CHS), no qual a Educacdo estd presente.

Ainda no mesmo evento foi observado, no levantamento realizado, que:

Embora os CEPs sigam as mesmas normas, deve-se ressaltar
que alguns encontram-se mais preparados para compreender
as especificidades da pesquisa em CHS, o que facilita a
revisdo dos protocolos dessa area. Isso esta relacionado ao
posicionamento dos coordenadores de CEPs, sua composigdo,
visdo institucional sobre pesquisa em CHS, etc. (MAINARDES,
2017, p.161)

Na drea da educagdo, a Anped tem relevancia na discussdo sobre ética na pesquisa, ja
que os registros de Mainardes (2017) apontam que ocorreu uma reunidao em 2007 com a co-
missdo de Etica na Pesquisa, formada por Maria Inés Marcondes de Souza (PUCRio), Carlos Ro-
berto Jamil Cury (PUC-MG), Antonio Carlos Rodrigues de Amorim (Unicamp) e Olgaises Maués
(UFPA). As reunides ocorreram em outros anos e, em 2013, a Anped foi convidada a participar
do GT de CHS da CONEP. Em 2016, houve uma articulagdo, via férum, das Associag¢des de Cién-
cias Humanas, Sociais e Sociais Aplicadas (FCHSSA), para indicagdo conjunta de representantes
com a missdo de realizar as adequagGes necessdrias na Plataforma Brasil e desenvolver agées
para implementar essa resolugao.

Destaca-se que, em 2015, a Anped criou uma comissdao permanente sobre ética na
pesquisa com a intengdo de fomentar debates, articular a¢des, assessorar a diretoria da Anped
em questoes relacionadas a ética na pesquisa, ampliar o didlogo com as demais associagcoes
cientificas do campo das CHS, propor politicas de apoio a pesquisa, publica¢Ges e a realizagao
de eventos e debates, acompanhar e participar das discussdes sobre a regulamentacdo da

1 Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa.



ética na pesquisa e manter atualizadas as informag0es sobre ética na pesquisa no portal da
Anped (MAINARDES, 2017).

As resolugdes de n? 466 e n2 510

As resolugbes que amparam as questdes éticas na pesquisa com seres humanos utiliza-
das na drea da Educacdo tem sido as de n2 466 (BRASIL, 2012) e n2 510 (BRASIL, 2016). Apesar
do segundo ser direcionado as Ciéncias Humanas e Sociais, ndo é utilizado com exclusividade.
Por vezes, o CEP recomenda a utilizacdo da Resolu¢do n? 466 pela necessidade do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e a afinidade metodoldgica do projeto.

O Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), tem sido polemizado e ndo ha
consenso sobre sua construgdo. Tem-se exigido que no caso de crianga, ela possua 7 anos de
idade.

Nao ha esclarecimento por parte dos comités de ética se os documentos sdao comple-
mentares ou se sao independentes. Durante formacdo presencial com a CONEP, na regido Nor-
te, foi informado que sdo documentos distintos e independentes e que nao deveriam ser soli-
citados de modo concomitante na avaliagdo do mesmo projeto de pesquisa. Compreende-se
gue a Resolugdo n2 510 melhor recepciona as pesquisas da tematica em questdo. Sobre isso
Mainardes (2017) refor¢a que

0 posicionamento tem sido o de apoiar as decisGes tomadas
pelos representantes das associa¢des que atuaram no GT de
CHS da Conep, bem como lutar para que a regulamentacdo
da ética na pesquisa seja elaborada fora da area da saude.
(MAINARDES, 2017, p.162)

A Resolugdo n? 510 (BRASIL, 2016) esta interligada diretamente a pesquisa nas Cién-
cias Humanas e Sociais a qual

..ttm especificidades nas suas concepg¢bes e praticas de
pesquisa, na medida em que nelas prevalece uma acepc¢do
pluralista de ciéncia da qual decorre a adogdo de muiltiplas
perspectivas tedrico-metodoldgicas, bem como lidam com
atribuicGes de significado, praticas e representages, sem
intervengdo direta no corpo humano, com natureza e grau de
risco especifico; (BRASIL, 2016, p.1)

Ha também cuidados que envolvem questdes éticas e as metodologias que visam a pre-
servacao dos participantes:

Art.12 Esta Resolugdo dispGe sobre as normas apliciveis a
pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais cujos procedimentos
metodoldgicos envolvam a utilizagdo de dados diretamente
obtidos com os participantes ou de informagdes identificaveis
OuU que possam acarretar riscos maiores do que os existentes
na vida cotidiana, na forma definida nesta Resolugdo. (BRASIL,
2016, p.1)

Destaca-se que participante, de acordo com a mesma resolucdo, é a parte da relagdo
pesquisador-participante que se constrdi continuamente no processo da pesquisa, podendo
ser redefinida, implicando reflexividade na construcdo de relagGes ndo hierarquicas. (BRASIL,
2016)

O participante tem direito de

ser informado sobre a pesquisa, desistir a qualquer momento
de participar da pesquisa, sem qualquer prejuizo; ter sua
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privacidade respeitada; ter garantida a confidencialidade
das informagbes pessoais; decidir se sua identidade sera
divulgada e quais sdo, dentre as informag¢des que forneceu,
as que podem ser tratadas de forma publica; ser indenizado
pelo dano decorrente da pesquisa, nos termos da Lei; e o
ressarcimento das despesas diretamente decorrentes de sua
participagdo na pesquisa. (BRASIL, 2016, p.6)

Pontua-se que estas informagdes devem constar no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e no Registro do Consentimento e do Assentimento.

O Pesquisador

O pesquisador deve estar atento aos riscos que possam apresentar-se na pesquisa ado-
tando medidas de precaugdo e protec¢do, evitando ou atenuando os danos e seus efeitos, €,
guando necessario, prover assisténcia.

Sdo muitas as responsabilidades do pesquisador, indelegavel e indeclinavel, em rela-
¢d0 a pesquisa e aos cuidados com o participante: apresentar protocolo ao Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) e a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP); aguardar a decisdo
de aprovagdo para entdo iniciar a pesquisa; e conduzir o processo de Consentimento e As-
sentimento Livre e Esclarecido, sobre o qual destaca-se que o pesquisador deve esclarecer
ao participante, na medida de sua compreensdo e respeitadas as suas singularidades sobre a
pesquisa. Da-se énfase ao que fora grifado por considerar nevralgico no momento de avaliacdo
pelo comité de ética, pois se trata de pesquisa com criangas e que, em geral, ainda se cré que
criangas nao teriam condigdes de compreender esse processo nem a construgao da pesquisa
a ser apresentada.

Retoma-se as responsabilidades do pesquisador evidenciando que este deve apresentar
dados ao CEP ou CONEP quando solicitado; manter os dados da pesquisa em arquivo por um
periodo minimo de 5 anos apds o término da pesquisa e sem esquecer de enviar o relatério
final.

Na Resolugdo n? 466, destaca-se que a pesquisa, em qualquer area do conhecimento
envolvendo seres humanos, devera

ser desenvolvida preferencialmente em individuos com
autonomia plena. Individuos ou grupos vulneraveis nao
devem ser participantes de pesquisa quando a informagao
desejada possa ser obtida por meio de participantes com
plena autonomia, a menos que a investigagdo possa trazer
beneficios aos individuos ou grupos vulneraveis; (BRASIL,
2012)

Novamente a escrita do documento pde em risco a participagdo da crianga tanto pela
“autonomia plena” quanto pela dependéncia de compreensdo dos avaliadores do CEP sobre
os possiveis beneficios e a condicionante “a menos que a investigacdo possa trazer beneficios”
ndo é suficiente para a aprovagao do projeto.

Consentimento e Assentimento

Tem-se optado por descrever na metodologia do projeto que sera apreciado pelo comi-
té de ética ou agéncia de fomento que este processo de registro de Consentimento e Assenti-
mento Livre e Esclarecido ndo serd de forma escrita, mas por outros meios, como o pictérico, e
que serd adquirido apds alguns encontros com as criancas e estabelecer proximidade e relagao
de confianca.

O Art. 17 da Resolugdo n2 510 (BRASIL, 2016), destaca “O Registro de Consentimento
Livre e Esclarecido, em seus diferentes formatos, deverd conter esclarecimentos suficientes



sobre a pesquisa”. E a comunicagdo com os esclarecimentos tem a seguinte orientagdo:

Art. 52. O processo de comunicagdo do consentimento e do
assentimento livre e esclarecido pode ser realizado por meio
de sua expressdo oral, escrita, lingua de sinais ou de outras
formas que se mostrem adequadas, devendo ser consideradas
as caracteristicas individuais, sociais, econémicas e culturais
da pessoa ou grupo de pessoas participante da pesquisa e as
abordagens metodoldgicas aplicadas. (BRASIL, 2016)

§12 O processo de comunicacdo do consentimento e do
assentimento livre e esclarecido deve ocorrer de maneira
espontanea, clara e objetiva, e evitar modalidades
excessivamente formais, num clima de mutua confianga,
assegurando uma comunicagdo plena e interativa. (BRASIL,
2016)

§29 No processo de comunicagdo do consentimento e do
assentimento livre e esclarecido, o participante devera ter a
oportunidade de esclarecer suas duvidas, bem como dispor do
tempo que lhe for adequado para a tomada de uma decisdo
auténoma. (BRASIL, 2016)

E ainda,
Art.62. O pesquisador devera buscar o momento, condigdo
e local mais adequado para que os esclarecimentos sobre
a pesquisa sejam efetuados, considerando, para isso, as
peculiaridades do convidado a participar da pesquisa, a quem
sera garantido o direito de recusa. (BRASIL, 2016)

Art.72. O pesquisador devera assegurar espago para que o
participante possa expressar seus receios ou duvidas durante o
processo de pesquisa, evitando qualquer forma de imposicdo
ou constrangimento, respeitando sua cultura. (BRASIL, 2016)

Art.82. As informacGes sobre a pesquisa devem ser
transmitidas de forma acessivel e transparente para que o
convidado a participar de uma pesquisa, ou seu representante
legal, possa se manifestar, de forma auténoma, consciente,
livre e esclarecida. (BRASIL, 2016)

Diferentemente, a Resolu¢do n2 466 (BRASIL, 2012), item IV.5 letra d, prioriza a escrita e
enfatiza “...rubricadas em todas as suas paginas e assinadas, ao seu término, pelo convidado a
participar da pesquisa, ou por seu representante legal...”, condiciona a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE),
o que pode dificultar a participagdo de criancas que ainda nao sabem escrever.

A possibilidade de justificar a inviabilidade dos registros de Consentimento e Assenti-
mento Livre e Esclarecido é exclusividade da Resolu¢do n? 510 e sera avaliado mediante sua
justificativa. (BRASIL, 2016). A mesma Resolugdo contempla a situagdo dos responsaveis que
nado sdo alfabetizados, e permite alternativa para obtencdo desta concordancia de forma que
ndo se sintam inferiorizados.

Por estas particularidades, tem-se optado pelas mintcias do delineamento da pesquisa
na metodologia, mas ndo é condicdo de aprovagao em comités de ética por causas justificadas
anteriormente.

Ainda nesta discussao, a Resolugdo n? 466 destaca que

Entende-se por Processo de Consentimento Livre e Esclarecido
todas as etapas a serem necessariamente observadas para que
o convidado a participar de uma pesquisa possa se manifestar,
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de forma auténoma, consciente, livre e esclarecida. (BRASIL,
2012, p.5)

A mesma resolugdo apresenta que pesquisas com criangas, adolescentes, pessoas com
transtorno ou doencga mental ou em situagao de substancial diminui¢do de sua capacidade de
decisdo, deverdo ser realizadas por meio dos representantes legais dos convidados a participar
da pesquisa, sendo estes orientados acerca das etapas do esclarecimento e do consentimento
livre e esclarecido. (BRASIL, 2012, p.6)

Se autonomia plena fosse condi¢do primordial ndo teriamos pesquisa com criangas ri-
beirinhas com deficiéncia haja vista a diversificacdo de conceitos que, em maioria, ndo as con-
templam. E se for concebida pelo aspecto legal, seria sinGnimo de capacidade civil, que seria
sujeito de direitos e deveres, conquistada com a maior idade. A “autonomia plena”, nesta pers-
pectiva, também ndo contemplaria as pessoas com deficiéncia, criangas ou ndo. (FERNANDES,
2018)

Desenho metodoldgico

Na condicdo metodoldgica, é preciso evidenciar o respeito pela dignidade humana e
pela protecdo aos participantes da pesquisa, respeitar sempre os valores culturais, sociais, mo-
rais, religiosos e éticos, como também os hdbitos e costumes, quando as pesquisas envolverem
comunidades; conforme as resolugGes citadas. (BRASIL, 2012; 2016)

Quando da pesquisa com indigenas e comunidades tradicionais, ha a necessidade espe-
cifica de autorizagdo prévia de drgaos governamentais; assim como em comunidades em que
hd reconhecimento de lider, hd a necessidade de se obter a sua autorizagao.

De acordo com a Resolugdo n2 510 (BRASIL, 2016, p.9), a avaliagdo cientifica dos as-
pectos tedricos dos projetos compete a instdncias académicas e ndo cabe ao CEP/CONEP a
analise do desenho metodoldgico; exceto quando este implicar em riscos aos participantes.
Mainardes (2017, p. 164) alerta para o Art. 26, sobre a avaliagdo dos projetos somente quando
houver representa¢do equanime de membros de CSH no Comité de Etica na Pesquisa com
Seres Humanos.

Dentre os desafios atuais, Mainardes (2017, p. 165) destaca as limitagGes e marcas de
um modelo biomédico, ressalta a aprovacao futura de protocolos que contemplem e garantam
gue a tramitacdo seja baseada no nivel de risco previsto no Art. 21 (BRASIL, 2016), sobre os
niveis minimo, baixo, moderado e elevado, e descreve que

No caso das pesquisas de risco minimo, a expectativa é
que sejam aprovadas e liberadas para realizagdo apds o
preenchimento do formuldrio especifico de CHS. Ao final do
preenchimento, o préprio sistema classifica o nivel de risco da
pesquisa. (MAINARDES, 2017, p. 162)

O autor ainda evidencia, dentre os desafios, a criacdo de CEPs especificos de CHS na
expectativa de reduzir as dificuldades que alguns pesquisadores enfrentam para aprovar seus
protocolos, mas também pode fortalecer a ideia de estar atrelada a CONEP e a drea de Saude.

Dentre os desafios: 1) a compreensdo que a ética na pesquisa estd para além da re-
gulamentac¢do e ndo na limitagdo de preenchimento de formuldrio; 2) publicacdo de textos
sobre ética na pesquisa que relacionem os principios e os procedimentos da ética na pesquisa;
3) definir orientagGes gerais para a area da Educacdo em sua pratica, como ocorre em outros
paises como a Australia, que objetivou evitar o exagero ou a sub-representac¢do dos dados que
implica no rigor e honestidade na analise de dados e a elaboracdo de relatdrios. Pede atengdo
a confiabilidade e aplicabilidade dos resultados, dentre outros, (MAINARDES, 2017). Sobre os
registros de cdédigo de ética, evidencia-se também os Estados Unidos, Inglaterra e Alemanha
(NUNES, 2017, p. 185)

Nas consideracdes finais, Mainardes (2017, p. 167) registra sua preocupacao:
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Para além das preocupagdes com as normas e procedimentos
da revisdo ética, considera-se essencial conceber a ética
na pesquisa como uma questdo de formagdo, que envolve
o0 estudo e a discussdo da ética na pesquisa na graduagdo e
na pos-graduagdo (principios e procedimentos). Observa-
se, também, a importancia da realizagdo de pesquisas sobre
ética na pesquisa, bem como a necessidade de ampliar as
publicagdes sobre esse tema, incluindo a abordagem de
questdes cruciais da ética da pesquisa, a partir da pratica da
pesquisa e dos dilemas enfrentados pelos pesquisadores.

Concordante ao autor, ressalta-se a necessidade de formagdo na graduagdo e pds-
-graduagdo, em eventos académicos e outros, para que alunos, professores, pesquisadores e
comunidade em geral compreendam este tramite e a relevancia do processo para além das
informac0es dos beneficios apresentados em formuldrios de submissdo ao CEP. Nunes (2017,
p. 185) corrobora com esta discussdo e apresenta justificativa robusta por meio de levanta-
mentos de produgées e dados que apenas um Programa de Pds-Graduagdo em Educacdo da
Universidade Federal do Piaui dispunha de disciplina sobre ética em pesquisa. O autor justifica
que

Se o programa ndo oferecer outros mecanismos para a
formagdo de seus mestrandos e doutorandos nesse tema,
pode-se estar comprometendo a qualidade e a confiabilidade
das pesquisas e da prdpria formagdo das futuras geragdes de
pesquisadores da drea de Educagdo. (NUNES, 2017, p. 189)

O estudo sobre ética em ou na pesquisa precisa contemplar todas as etapas da pesqui-
sa e da formacgdo do pesquisador.

Criangas ribeirinhas com deficiéncia como participantes da pesquisa

Um breve didlogo entre Crianga, Educagao Especial e Educagao do

Campo

Carvalho (2014, p. 29) destaca que é muito pouco o que se pesquisa na Regido Norte
sobre a infancia, e, concordante a autora, é fundamental estudar a crianga da Amaz6nia no seu
contexto sociocultural (CARVALHO, 2014, p.31). Assim, as criancas ribeirinhas com deficiéncia,
na perspectiva de Fernandes e Fernandes (2020), promovem a fusdo da “Educacdo Infantil,
Educagdo Especial e Educagdo do Campo” de forma unaria, como uma hibridizagdo, sem su-
pressao ou imposi¢ao.

As autoras Silva, Pasuch e Silva (2012, p. 111) destacam o reconhecimento das especi-
ficidades e singularidades que constituem a crianga, as diversidades culturais, econémicas e
ligadas ao campo-cidade. Também destacam as semelhangas e diferenciagcées materiais, sim-
bélicas e identitaria de grupos sociais como quilombolas, caigaras, assentados, entre outros.
Essas diferencas dizem respeito a classe social, as especificidades etarias e as singularidades
individuais, nas quais inclui a discussdo das pessoas com necessidades especiais?.

Coaduna-se ao apresentado no Estatuto da Primeira Infancia, no 42 art —incisos lll e IV,
0S quais apresentam:

respeitar a individualidade e os ritmos de desenvolvimento
das criangas e valorizar a diversidade da infancia brasileira,
assim como as diferengas entre as criangas em seus contextos
sociais e culturais; reduzir as desigualdades no acesso aos bens

2 Terminologia oficial das autoras.



e servigos que atendam aos direitos da crianga na primeira
infancia, priorizando o investimento publico na promogdo da
justica social, da equidade e da inclusdo sem discriminagdo da
crianga. (BRASIL, 2016)

Portanto, esta é uma proposta de trabalho que envolve o publico da Educagdo Especial
e a concepgao de Pessoa com Deficiéncia, a qual é registrada no Decreto n? 6.949 e na Lei Bra-
sileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (2015) como:

pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade
em igualdades de condigdes com as demais pessoas. (BRASIL,
2009)

Na perspectiva da Educacdo Inclusiva, os alunos com deficiéncia sdo matriculados nas
escolas regulares da educagao bdsica, a qual dispde de servigos disponibilizados pelos profis-
sionais que atuam na Educac¢do Especial. Sobre a Educagdo Especial, ¢ uma modalidade de
ensino que perpassa todos os niveis, etapas e modalidades, realiza o atendimento educacional
especializado, disponibiliza os servigos e recursos préprios desse atendimento e orienta os alu-
nos e seus professores quanto a sua utilizagdo nas turmas comuns do ensino regular (BRASIL,
2008).

Sendo a pesquisa com criancas ribeirinhas com deficiéncia, os documentos que nor-
teiam de modo amplo a discussdo sdo: 1) o Decreto n? 7.352 (BRASIL, 2010, p.1) e 2) a Politica
Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educagdo Inclusiva (BRASIL, 2008). Ambos
buscam dialogar entre si e apresentam que

... educagdo indigena, do campo e quilombola deve assegurar
que os recursos, servigos e atendimento educacional
especializado estejam presentes nos projetos pedagdgicos
construidos com base nas diferengas socioculturais desses
grupos (BRASIL, 2008, p.17).

Assim como deverdo estar presentes nos projetos pedagdgicos que se alarguem aos
demais projetos.

A crianga e sua participacao na pesquisa

Destaca-se que a crianga ribeirinha com deficiéncia é participante de pesquisa, mas a
Resolugdo n? 466 (BRASIL, 2012, p. 2), apresenta o participante como “individuo que, de for-
ma esclarecida e voluntaria, ou sob o esclarecimento e autorizagdo de seu(s) responsavel(eis)
legal(is), aceita ser pesquisado.” Evidencia-se que a participa¢do ndo é remunerada, a salvo em
casos especificos citados na referida resolu¢do. Enquanto que na Resolugao n2 510 participan-
te se apresenta como

individuo ou grupo, que ndo sendo membro da equipe de
pesquisa, dela participa de forma esclarecida e voluntaria,
mediante a concessdo de consentimento e também, quando
couber, de assentimento, nas formas descritas nesta resolucao.
(BRASIL, 2016, p.3)
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Canavieira e Barbosa (2017, p. 365) refletem sobre a crianga como participante da pes-
quisa e registram que

deixar que as criangas falem e escutar suas vozes ainda
ndo é o suficiente para o pleno reconhecimento de sua
inteligibilidade para o exercicio de sua cidadania - ainda que
nem isso tenhamos conquistado plenamente no campo da
acdo -, depende-se que os processos de participagdo social
estejam efetivamente presentes de forma sistematica na
organizagdo do seu cotidiano, em especial no dmbito das
instituicGes educativas da qual fazem parte, e que podem
apresentar contextos privilegiados para o desenvolvimento de
uma cultura democratica de respeito a opinido das criangas, ja
que, contemporaneamente, sdo 0s espacos “privilegiados” de
vivéncia da infancia.

A ampla divulgacdo dos projetos, aprovados ou recusados, dentro das universidades
e nos grupos de trabalhos podem impulsionar as rodas de conversa sobre as criancas como
participantes da pesquisa com sua relevancia e beneficios, e com isso, talvez se desconstrua
pensamentos cristalizados.

A (in)visibilidade da crianga nas pesquisas

Fernandes (2016, p. 761) revela que a discussdo sobre ética e pesquisa com criancgas
ndo tinha visibilidade, concordando com Canavieira e Barbosa (2017). Destaca-se que Fernan-
des (2016) discute sobre esta tematica na area de Ciéncias Sociais, em Portugal, que também
enfrenta resisténcia. No entanto, algumas questdes sao relevantes também na area da Educa-
¢do, a saber: 1) a ndo confiabilidade dos dados obtidos com criangas; 2) criancas sdo vulnera-
veis e podem ser exploradas pelo pesquisador; e 3) argumentos que prop&e o afastamento da
crianca como participante da pesquisa. Estes argumentos sao utilizados como justificativa para
invisibilizar a participagdao da crianga e promover o “epistemicidio do conhecimento” como
discutido por Santos e Meneses (2009), a fim de destruir a riqueza da diversidade local, infe-
riorizar outras temadticas e visGes de mundo. Ressalta-se que o mundo é epistemologicamente
diverso e relaciona-se com a possibilidade de afirmacdo de epistemologias alternativas e de
abertura a outros desafios.

A pesquisa apresenta-se como “processo formal e sistemdatico que visa a producdo,
ao avanco do conhecimento e/ou a obtencdo de respostas para problemas mediante emprego
de método cientifico” (BRASIL, 2012, p.2). E sobre pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais,
aponta-se como

... aquelas que se voltam para o conhecimento, compreensdo
das condicOes, existéncia, vivéncia e saberes das pessoas
e dos grupos, em suas relagbes sociais, institucionais, seus
valores culturais, suas ordenag0es historicas e politicas e suas
formas de subjetividade e comunicagdo, de forma direta ou
indireta, incluindo as modalidades de pesquisa que envolvam
intervencdo (BRASIL, 2016, p. 4)

Este Ultimo contempla a pesquisa em proposi¢cdo com criancas ribeirinhas com defici-
éncia que envolve as vivéncias, os valores culturais, a subjetividade e outros. Fernandes (2016)
registra que se considere novas possibilidades metodoldgicas e descreve:

mas sim que se considerem novas possibilidades de aceder
metodologicamente as criangas, como informantes, o que
implica mobilizar novos posicionamentos metodoldgicos e
éticos respeitadores das especificidades de que se reveste
a investigagdo com esse grupo. Significa considerar que ndo
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hd uma infancia homogénea, mas sim uma diversidade de
infancias; que ndo ha métodos de investigacdo indiferenciados
a espera de serem aplicados as criangas, mas sim que ha
uma heterogeneidade de possibilidades metodoldgicas na
investigagdo com criangas. Significa, finalmente, que ndo ha
uma ética a la carte passivel de ser replicada em cada contexto,
mas sim que as relagdes éticas sao portadoras de diversidade
e complexidade e exigem um cuidado ontoldgico permanente
de construgdo e reconstrugdo, porque a ética esta ligada a
construgdo ativa de relagdes de investigacdo e ndo pode ser
baseada em pressupostos ou esteredtipos acerca das criangas
e da infancia — depende, afinal, da consideragdo da alteridade
que configura a infancia. (FERNANDES, 2016, p. 763)

A autora evidencia uma ética vidvel que permita discutir temas ocultos ou ndo pesqui-
sados com a participagdo das criangas com a adequada investigagdo. Nas resolucdes do CEP/
CONEP, ha o cuidado em preservar o participante, crianca ou ndo, assim como o Estatuto da
Crianga e do Adolescente — Lei n2 8.069 (BRASIL, 1990) — com cuidados a crianca e sua inte-
gridade. Entdo, se ha a preservagdo da crianca e os cuidados éticos estdo assegurados, qual o
impedimento para liberagdo do parecer favoravel ao projeto?

Os cuidados levantados pela autora também se confirmam nas resolu¢des do CEP/
CONEP como: 1) objetivos bem definidos; 2) riscos e beneficios da participagdo das criangas; 3)
privacidade e confiabilidade, desde o acesso inicial as criancas, mecanismos de desisténcia, o
cuidado com o espaco onde ocorrera a coleta dos dados, “equacionar a possibilidade de serem
divulgados episddios reveladores de risco para as criangas e a forma como os pesquisadores li-
dam com a informacgdo recolhida”; 4) forma de sele¢do dos participantes — o processo de inclu-
sdo e exclusdo deve ser respeitoso; 5) o consentimento informado. Fernandes (2016) enfatiza
que a forma de consentimento é discussdo recente na area de Ciéncias Sociais, em Portugal.

Faz-se destaque ao grifo do item 3, apresentado acima, haja vista que questdes como
religido, drogas, exploragdo sexual, abuso sexual e estupros, requerem cuidados na apresen-
tacdo de tais informagGes no contexto amazénico. A exemplo se evidencia o estupro em que
hda grupos que compreendem ser questdo cultural e ndo perpassaria por questdes legais do
direito. Ha de se assumir o respeito e 0 compromisso com a crianga e a autora determina que

sempre como denominador comum a defesa de que a
salvaguarda é fundamental na edificagdo de uma relagdo de
respeito com a crianga, na qual seja defendido, em qualquer
momento, o seu interesse superior. (FERNANDES, 2016, p.
766)

Fernandes (2016) faz reflexdo sobre trés pontos: 1) relagdo de poder (adulto — crian-
¢a); 2) hierarquia protocolar e invisibilidade epistemoldgica das criangas nas pesquisas; 3) au-
torias das criancas e adultos nos textos de pesquisa.

Sobre o item 1) relagdo de poder (adulto — crianga), a autora registra:

mais frequentemente caracterizam as relagGes entre adultos
e criangas € a relagdo hierarquica em que o adulto sobressai
como aquele que possui mais conhecimento, mais experiéncia
e, por tal, possui também o poder de decidir, de mandar. O
adulto é, nessa relacdo, a figura do poder. (FERNANDES, 2016,
p. 770)

Na perspectiva cultural, € comum o referido papel hierdrquico em familiares, na re-
gido ribeirinha. Pouco ou nada se fala, o adulto apenas olha para a crianga e esta se cala, se
retrai, ou se retira. Diz-se na linguagem local que sdo acuadas. Mas na condi¢do pesquisador-



-participante é preciso observar e refletir como poderd se construir essa relagdo garantindo a
participacdo da crianga na pesquisa.

No item “2) hierarquia protocolar e invisibilidade epistemoldgica das criangas nas pes-
quisas”, a autora faz uma discussdo aproximada de Mainardes (2017) e Nunes (2017) quanto
ao rigor dos cddigos e protocolos, mas também do pesquisador e sua formagao profissional.
Descreve ainda que

Trata-se, em nossa opinido, da exigéncia de considerar
em cada um desses trés niveis uma imagem de infancia
partilhada, que considere as criangas como sujeitos, e ndo
como meros objetos, que considere que o processo de
pesquisa com criancas ndo deve ficar refém meramente do
que esta institucionalizado, sob pena de ndo avangarmos no
processo de construgdo de conhecimento. Sob pena, afinal, de
alimentarmos uma invisibilidade epistemoldgica da crianca.
(FERNANDES, 2016, p. 773)

Quanto ao item “3) autorias das criangas e adultos nos textos de pesquisa”, € uma pro-
posigdo inabitual e

Poucos sdo os textos que discutem os modos como nos
devemos acautelar eticamente na andlise, na interpretacdo
e producdo dos textos cientificos a partir daquilo que as
criangas nos dizem durante a fase da recolha de informacao.
(FERNANDES, 2016, p. 773)

Assim, considera-se as orienta¢des da autora quanto aos textos e relatdrios da pesqui-
sa:

é ... basilar questionarmo-nos acerca da forma como as
vozes das criangas sdo colocadas, mobilizando cautelas
epistemoldgicas e éticas que permitam um olhar critico e
reflexivo, tentando salvaguardar todas as possibilidades de
0 pesquisador ndo se deixar influenciar na interpretagdo e
produgdo de conhecimento com as agendas ocultas, com
motivos e/ou interesses implicitos, com assunc¢des ideoldgicas,
entre outros aspetos. (FERNANDES, 2016, p. 774)

Apods estas ponderagGes, destaca-se a seguir alguns dilemas vivenciados em relagdo a
pesquisa com e sobre crianca ribeirinha com deficiéncia.

Sobre a especificidade da pesquisa com criangas ribeirinhas com
deficiéncia

Reconhecer as especificidades que constituem a crianca, o lugar, a condi¢do cultural, a
economia e questdes éticas, metodoldgicas e epistemoldgicas ligadas a pesquisa com criancas
ribeirinhas com deficiéncia permite pontuar que:

1. Faz-se o alerta sobre as imagens fotograficas que sdo comumente registradas por pes-
quisadores e turistas quando seguem de barco, turistico (agéncia de turismo) ou particular. Ao
encontrarem as criancas brincando nos rios, pulando de galhos, “pilotando” rabetas (pequena
embarcacdo motorizada e de madeira) ou outras atividades quaisquer, estas sdo fotografadas
como “coisa”, como “exdtico”. Deve-se considerar a privacidade e a garantia de que suas vidas
ndo sofrerdo invasdes indevidas (BRASIL, 2016);

2. Os editais preveem valores para deslocamento do pesquisador somente se fora do
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municipio ou Estado. Desconsideram a condi¢do dos povos do campo, como os ribeirinhos?,
que, na propria regido, tém distancias variaveis. Na capital, por exemplo, percorre-se aproxi-
madamente 70 km, por rodovia, até uma das comunidades ribeirinhas préoximas, na ilha de
Mosqueiro; entretanto, o transporte entre a ilha e a capital, apesar de pertencerem ao mesmo
municipio, é entendido pelas empresas rodovidrias como intermunicipal, o que eleva os cus-
tos de deslocamento. No momento da pesquisa de campo, entdo, devido ao custo elevado e
demora no transporte, e adversidades como risco de maré alta e/ou falta de recursos em caso
de acidente nos rios ou ramais de acesso ao locus, o pesquisador ndo consegue contemplar
todos os objetivos propostos com os escassos recursos. Estes riscos também precisam ser in-
formados no projeto submetido ao CEP. Mediante a isso, que sejam revistos os editais a fim
de atender também as etapas preliminares apresentadas na Resolu¢do n2 510 (BRASIL, 2016);

3. O periodo de processo e registro de consentimento varia de acordo com o locus e
os participantes. O locus, se distante, requer instalacdo no local por um periodo integral e vai
depender da liberagdo ou disponibilidade do pesquisador junto a sua instituicdo empregaticia.
Os participantes possuem condicdo particular: necessitam de periodo de aproximagado a fim de
estabelecer relacdo de confianga para posterior aquisicdo do consentimento;

4. Na metodologia para aquisi¢cao de concordancia e consentimento dos responsaveis e
participantes, deve-se considerar a possivel condi¢do de analfabetismo;

5. Deve-se considerar metodologias diferenciadas para coleta de dados, que contem-
plem diferentes abordagens e linguagens, com as criangas ribeirinhas com deficiéncia (oraliza-
das ou ndo).

Consigna-se que estes Ultimos estdo contemplados pela Resolugdo n2 510 (BRASIL,
2016), mas se reforga a particularidade do publico participante em questdo. Assim, compre-
ende-se que as questdes ora apresentadas dialogam, de modo pertinente, sobre as questdes
éticas, metodoldgicas e epistemoldgicas na area da Educacgdo, as quais perpassam as pesquisas
com criangas ribeirinhas com deficiéncia.

Consideragoes Finais

Neste artigo as questdes propostas ndo foram esgotadas e, a medida que
mais pesquisas com criancas ribeirinhas com deficiéncia surgirem e os pesquisado-
res atuarem, este didlogo se ampliara. A ética na pesquisa com criancas ribeirinhas
com deficiéncia é recente e sdo muitos os desafios, como apresentados por Fer-
nandes (2016), e Mainardes (2017). Juntos apresentam desafios a superar tanto na
condicdo de submissdo da Plataforma Brasil, nos protocolos idealizados para a Re-
solucdo n2 510 para pesquisa em Ciéncia Humanas e Sociais, quanto na discussao
criteriosa das metodologias e epistemologias a aplicar, nas formacdes em nivel de
graduacdo e pds-graduacdo e na compreensao da ética para além dos formularios.

Dentre todos os argumentos explicitados, a necessidade de formagdo permitira a compreensdo das particularidades dos partici-
pantes, do locus e sua cultura que acrescentara nos elementos a considerar em editais, na submissdo na Plataforma Brasil e nas discussdes
da ética na pesquisa com criangas e nas Ciéncias Humanas e Sociais.
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