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o presente verbete, objetivamos discutir a participacio de
pessoas com deficiéncia em pesquisas cientificas, resguar-
dando o direito a vida, a liberdade e a dignidade humana.
Ressaltamos ser indispensavel compreender a deficiéncia na perspectiva
do modelo social e dos direitos humanos, em consonincia com os princi-
pios consagrados no Artigo 3 da Convencio sobre os Direitos da Pessoa

com Deficiéncia - Decreto n° 6.949, de 25 agosto de 2009:

a) O respeito pela dignidade inerente, a autonomia indivi-
dual, inclusive a liberdade de fazer as proprias escolhas, e a
independéncia das pessoas;

b) A nio-discriminacio;

c) A plena e efetiva participacio e inclusio na sociedade;

d) O respeito pela diferenca e pela aceitacio das pessoas
com deficiéncia como parte da diversidade humana e da
humanidade;

e) A igualdade de oportunidades;

f) A acessibilidade;

g) A igualdade entre o homem e a mulher;

h) O respeito pelo desenvolvimento das capacidades das
criancas com deficiéncia e pelo direito das criancas com
deficiéncia de preservar sua identidade (Brasil, 2009, p. 3).

Na referida Convencio (Brasil, 2009), que foi homologada em nos-
so pais com status de Emenda Constitucional, ha a indicacio de politi-
cas que induzam o desenvolvimento de pesquisas que problematizem os
diferentes aspectos que atravessam as condicoes de vida das pessoas com
deficiéncia. Contudo, no documento, nio ¢é abordado o protagonismo
das pessoas com deficiéncia nesse processo. Tal observacdo se faz impor-
tante pelo estatuto do referido documento no que tange a participacio
efetiva social e politica das pessoas com deficiéncia em todos os assuntos
que as afetam, inspirado pelo lema do movimento de luta politica: “Nada
sobre nods, sem noés’.

Sob um olhar historico, para que nio esquecamos, a participacio
das pessoas com deficiéncia em pesquisas se deu sob a crueldade a que
corpos/sujeitos com deficiéncia foram submetidos em estudos sob a égi-
de do modelo médico e da ideologia eugenista, que buscavam o “aprimo-
ramento” da raca humana. Conforme Gesser, Block e Mello (2020), a
eugenia, que teve seu apice nos programas nazistas alemaes de meados do
século XX, tem sustentacio nas ideias e nos discursos que se constituem
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e constituem o capacitismo. Seu legado deixou marcas em praticas cultu-
rais, politicas e leis, e em corpos/sujeitos com deficiéncia submetidos aos
estudos e programas de exterminio.

Nesse sentido, Taylor (2017), ao tratar do capacitismo em didlogo
com os estudos de Fiona Campbell e com os movimentos sociais, afirma
que a deficiéncia é uma questio social que, muitas vezes, se manifesta
em forma de opressao; e ainda: “[...] a deficiéncia é tanto uma realidade
vivida quanto uma estrutura ideologica que prové contornos a significa-
dos frageis de capacidade” (Taylor, 2017, p. 9), fundamental na formacio
historica, politica e cultural.

No escopo dos movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, a
construcdo de uma ética ndo capacitista no campo académico deve ser
centrada no protagonismo das pessoas com deficiéncia. Para além do
ja exposto, em nossa estrutura social ainda ha, pois, profundas marcas
de periodos histéricos nos quais os sistemas juridicos, legislativos e po-
liticos partiam do principio de que as pessoas com deficiéncia deveriam
ser tuteladas (Lanna Junior, 2010; Maior, 2017). Isso posto, nossa defesa
¢ radical e inegociavel em relacio as formas de participacio efetiva das
pessoas com deficiéncia nas pesquisas, nio s6 no processo de construcio
de conhecimento, mas, antes de tudo, no enfrentamento e na disputa de
ressignificacio da nossa estrutura social capacitista.

Sobre a producio académica que trata da participacio das pesso-
as com deficiéncia em pesquisas, em outubro de 2024, ao buscarmos
por trabalhos que abordam os temas “ética, pesquisa e educacio”, fo-
ram identificadas, na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacoes
(BDTD), uma dissertacio desenvolvida em Programa de Pos-Graduacio
em Educacio (Aradjo, 2022) e uma tese em Disturbio do Desenvolvi-
mento (Pereira, 2015). Quanto aos artigos, disponiveis no Google Aca-
démico, foram encontradas seis publicacdes em periodicos com enfoque
em Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais Aplicadas e Linguistica, Letras e
Artes (Fernandes, 2020), Antropologia (Matos; Silva, 2020), Saude Cole-
tiva (Mello, 2016), Educacio, Tecnologia e Saude (Bettini-Pereira; Nunes;
Blascovi-Assis, 2015), Educacio Especial (Santos; Loponte, 2023) e Psico-
logia Social (Silva et al., 2017).

Aratjo (2022), em sua dissertacdo, analisou teses e dissertacoes
da drea de Educacio, realizadas em programas de pos-graduacio de Ins-
tituicoes de Educacdo Superior publicas e privadas do Rio Grande do
Sul, defendidas entre 2016 e 2021. Em posterior artigo (Santos; Loponte,
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2023), afirma-se que, quanto a questio da visibilidade da crianca com
deficiéncia na pesquisa, foi observada uma preponderancia do consen-
timento sobre o assentimento informado, revelando a dificuldade de os
pesquisadores romperem com o olhar prévio que se tém sobre as criancas
com deficiéncia, de considera-las competentes para compreender as situ-
acoes e expressar seus interesses (Santos; Loponte, 2023).

A tese de Pereira (2015) apontou que tanto os cuidadores familiares
de pessoas com deficiéncia quanto os gestores das instituicoes especializa-
das participantes niao tinham, na maioria das vezes, pleno conhecimento
dos objetivos dos estudos dos quais participaram. Foi observada falta de
devolutivas sobre os resultados das pesquisas tanto aos cuidadores como
aos gestores, ‘[...] o que pode ser um dos fatores que propiciam a resis-
téncia na participacio destes em projetos de pesquisa” (Pereira, 2015, p.
10). Os participantes nio conseguiram identificar potenciais beneficios
e prejuizos dessas pesquisas para eles e para as pessoas com deficiéncia
(Bettini-Pereira; Nunes; Blascovi-Assis, 2015).

Ao analisar as questdes éticas, metodolodgicas e epistemologicas
na area da Educacio, as quais perpassam as pesquisas com criancas ri-
beirinhas com deficiéncia, Fernandes (2020) verificou a necessidade de
formacdo sobre ética na pesquisa e dos requisitos de submissio de proje-
tos na Plataforma Brasil e critérios avaliativos nos Comités de Etica em
Pesquisas (CEPs). Destacou a necessidade de observar como se constréi
a relacio pesquisador-participante, a fim de ndo suprimir a voz do parti-
cipante e dar visibilidade a pesquisas com criancas e suas distintas propo-
sicoes epistemoldgicas e metodologicas.

Ao discutir as relacoes entre ciéncia, pesquisa e associativismo,
focalizando a Frente Nacional por Direitos da Pessoa com a Sindrome
Congénita do Zika Virus, Matos e Silva (2020, p. 133) concluem que
as associacoes “[...] tém buscado relacio mais horizontal com a ciéncia,
ora denunciando sua falta de empatia e ética, ora fazendo uso dela”.
As autoras constataram que associacoes como essa tém buscado, junto a
comunidade cientifica, espacos de didlogo nos quais as pessoas possam
ser ouvidas e respeitadas quanto aos usos e resultados das pesquisas cien-
tificas com seus filhos, considerando o lema: “Nada sobre nds sem nos”
(Matos; Silva, 2020, p. 132).

Ao relatar e refletir sobre as etapas para conseguir a aprovacio
de seu projeto de pesquisa de Mestrado pelo CEP de uma universidade
federal, Mello (2016) procurou observar, por meio de uma experiéncia
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etnografica a partir da teoria crip, como se articulavam as categorias “de-
ficiéncia”, “vulnerabilidade” e “incapacidade”. A autora abordou o capa-
citismo e o modelo biomédico, bem como a participacio e a capacidade
legal das pessoas com deficiéncia como sujeitos da pesquisa.

Acerca das fases posteriores de pesquisa, Silva et al. (2017) proble-
matizaram a escrita do trabalho académico, compreendendo que esse
processo ¢ parte inerente a investigacio, como pratica situada e marcada.
O trabalho defende o “fazer com” como direcdo ética e epistemoldgica,
apresentando discussdes sobre a importincia da escrita partilhada de dia-
rios de campo entre pesquisadores e participantes com deficiéncia.

Frente ao exposto, defendemos a participacio de pessoas com defi-
ciéncia de forma plena e efetiva. Em outras palavras, devemos assegurar
protagonismo, que resulta do exercicio do direito de ser e estar na pes-
quisa, seja na condicio de pesquisador/pesquisadora ou na de sujeitos
colaboradores/participantes da pesquisa. Entendemos a participacio
como construcao coletiva e dialdgica que deve ser observada de forma
transversal em todos os processos de investigacdo, alcancando:

a)  aescolha do referencial bibliogrifico, em que devem ser con-
templados autoras e autores com deficiéncia;

b)  aacessibilidade e usabilidade de formularios, documentos e
espacos relacionados a pesquisa, assegurando, quando neces-
sario, recursos de tecnologia assistiva;

c¢)  avalidacio dos instrumentos de pesquisa, que devem contar
com a colaboracio direta de pessoas com deficiéncia perten-
centes a areas afins ao universo da pesquisa;

d)  aconstrucio de devolutivas e meios de colaboracdo ao longo
do processo de pesquisa, de forma a viabilizar a participacio
dialogica, inclusive de carater analitico, em parceria com as
pessoas com deficiéncia participantes da pesquisa;

e)  a comunicacio dos resultados da pesquisa em meios plurais
e acessiveis na perspectiva do desenho universal.

Recomendamos a adequada observancia do documento Diretrizes
para a ética na pesquisa e a integridade cientifica, do Forum de Ciéncias
Humanas, Sociais, Sociais Aplicadas, Linguistica, Letras e Artes - FCHS-
SALLA (Férum, 2024), em especial no que diz respeito aos direitos dos
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sujeitos das pesquisas, tendo em vista tratarse de consistente base orien-
tadora para salvaguardar a participacio a luz dos direitos humanos. Res-
saltamos que, no tocante as pessoas com deficiéncia, os principios da
acessibilidade e da ndo discriminacio sao fundamentais e devem ser assu-
midos como paradigma transversal para a plena e efetiva participacio. A
auséncia de tais principios fere a dignidade humana desse coletivo e invi-
sibiliza sua existéncia e trajetoria. Reafirmamos a urgéncia da adocio do
anticapacitismo como dimensdo emancipatoria da ética e da integridade
em pesquisa, objetivando a ruptura com métodos e abordagens segrega-
cionistas e desumanas que violentam a dignidade e o direito das pessoas
com deficiéncia.
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