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RESUMO

A literatura de saude tem abordado os as-
pectos éticos da investigagdo com seres
humanos ha décadas, mas ainda ha desafi-
os a serem reconhecidos e superados, tais
como os referentes a pesquisa com crian-
cas. Este artigo apresenta e discute aspec-
tos éticos da pesquisa com criangas. Des-
creve estratégias de abordagem conformes
as necessidades infantis, segundo seu pro-
cesso de desenvolvimento e caracteristicas
individuais, para garantir a participagdo
voluntaria da crianga na pesquisa.
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ABSTRACT

Ethical issues about research with human
beings have been addressed in health lit-
erature since decades. In spite of this, it is
necessary to enhance actions to face many
challenges, like the ones related to investi-
gation of childhood. This paper presents
and discusses ethical issues in research with
children. It describes some strategies to
perform with children, considering their
developmental process and individual char-
acteristics, in order to guarantee their vol-
untary participation in research.
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RESUMEN

La literatura de salud ha tratado de los as-
pectos éticos de la investigacion con seres
humanos hace décadas, pero aun hay retos
gue deben ser reconocidos y superados, ta-
les como los referentes a la investigacion con
la poblacidn infantil. Este articulo presenta
y discute aspectos éticos de la investigacion
con nifios y nifias. Describe estrategias de
abordaje adecuadas a las necesidades infan-
tiles, segun su proceso de desarrollo y ca-
racteristicas individuales, para garantizar la
participacion voluntaria de nifios y nifias en
investigaciones.
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INTRODUCAO

A participagdo das criangas em pesquisa data de longa
época, mas nem sempre foi considerada sua autorizagao.
A histéria da investigagdo cientifica foi marcada pelo uso
de poder ou autoridade dos investigadores sobre grupos
vulneraveis, dentre os quais se destaca o infantil, particu-
larmente criangas 6rfas e pobres™.

As pesquisas com criangas sao necessdrias e justificadas
particularmente para produgdo de conhecimento especifi-
co ou outro beneficio para esse grupo populacional, que
ndo poderia ser alcancado sem seu envolvimento®,

Este artigo apresenta e discute aspectos éticos da in-
vestigacdo com criangas até 12 anos® e descreve estratégi-
as de abordagem para garantir sua participagdo voluntdria
na pesquisa, particularmente nas investigagcdes que ndo
trazem beneficio direto e nem potencial a elas. Nesse con-
texto, é indevido aplicar qualquer tipo de imposi¢do para
obter sua participagdo. Quando uma pesqui-
sa gera beneficio direto a crianga, como na

Conselho Nacional de Saude, que regulamenta a pesquisa
com seres humanos no Brasil, estabelece que as criangas e
adolescentes tem direito a informac&o sobre a pesquisa.
Por sua vez, as Diretrizes Internacionais do Council for
International Organizations of Medical Sciences® e o Esta-
tuto da Crianca e do Adolescente® expressam que deve
ser obtido consentimento da crianga para participacao em
pesquisa, exigéncia esta maior do que somente a de infor-
mar a crianga.

Nesse sentido, a Comissdo Nacional de Etica em Pes-
quisa (CONEP) manifesta que ha necessidade de obter o
consentimento da crianga de acordo com sua capacidade
de entendimento® e a Resolu¢do 251/97 do Conselho Na-
cional de Saude estabelece que a necessidade de obter a
manifestagdo do préprio sujeito para a pesquisa de subs-
tancias inclui as criangas (item IV q)”. Assim, o processo do
consentimento informado demanda envolvimento mais
ativo desses sujeitos, com vistas a expressar seu desejo fi-
dedigno e ndo se restringe a manifestagdo do responsavel.

O consentimento informado dos pais, ain-

utilizacdo de uma nova terapia ainda em tes- Atualmente, as normas da que indispensavel, ndo € suficiente. A pra-

te, que se configura como Unica alternativa
para um tratamento necessario, em ultima
instancia, é aceitavel a coercdo da crianga,
sustentada pelo consentimento dos respon-
saveis apenas'’. Mesmo nessas circunstanci-
as, deve haver um investimento intensivo na
obtencdo de sua participa¢do voluntaria e na
preservagao de sua dignidade. Por outro lado,
quando n3o ha tal beneficio, a Unica forma
ética de envolver a crianga em pesquisa é
garantindo sua anuéncia.

Até o inicio do século XX, ocorria o envol-
vimento de criangas em investigacGes sem
gue se tomasse qualquer cuidado ético, utili-
zando 6rfdos ou ndo, e até justificando esse
uso dado o alto custo do uso de animais®. A medida que
tais situagdes foram se tornando de conhecimento publi-
co, causaram indignagdo e alguns paises proibiram a reali-
zacdo de pesquisas com criangas'.

Atualmente, as normas éticas tém o poder de lei, com
vistas a garantir os direitos e a integridade das pessoas en-
volvidas em pesquisa. Nesse contexto, a avaliagdo dos comi-
tés de ética tende a ser bastante rigorosa quando se trata de
pesquisas com populagdo infantil. Observa-se, predominan-
temente na area da saude, a idéia da crianga como um ser
incapaz para discernir, dadas suas limitagcdes de compreen-
sdo™, Tal visdo foi importante na conquista da classificagdo
desse grupo como vulneravel, implicando restricdes a pes-
quisa, conforme descrito no paragrafo anterior, contudo, é
insuficiente para orientar decisGes e a¢Ges atinentes ao tema.

O ponto critico em questdo esta relacionado a compre-
ensdo que se tem quanto a competéncia da crianga em
decidir sobre sua participacdo. A Resolucdo 196/96, do
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éticas tém o poder de
lei, com vistas a
garantir os direitos e a
integridade das
pessoas envolvidas
em pesquisa. Nesse
contexto, a avaliacdo
dos comités de ética
tende a ser bastante
rigorosa quando se
trata de pesquisas
com populacao infantil.

tica de concentrar a decisdo no ambito do
adulto baseia-se numa premissa paternalista
e romantica que toma a crianga como um ser
incapaz e, por isso, indefeso®. Entretanto,
partindo-se da premissa que a crianga é um
sujeito de direitos e, portanto, tem direito a
voz, é imprescindivel que o pesquisador ga-
ranta condig¢Ges para sua participagdo na de-
cisdo de colaborar ou ndo com a pesquisa.

O processo de consentimento esclareci-
do abrange informacao e compreensdo ple-
na do sujeito acerca dos procedimentos a que
sera submetido: os riscos e os desconfortos
potenciais, os beneficios e seus direitos, bem
como a livre escolha ou voluntariedade e
manifestac¢do inequivoca de vontade™. Assim constituido,
ndo se aplica a crianca, uma vez que o universo infantil ndo
contempla esses conceitos relativos a investigacdo. Tais
conceitos ainda ndo tém significado para ela, pois sua com-
preensdo do mundo é pautada pelo que ela pensa e sente
em suas experiéncias®.

Intrinseco ao conceito de consentimento esta o entendi-
mento de que ele diz respeito a pessoa que consente. Por
isso, o consentimento dos responsaveis é chamado de con-
sentimento por procuragdo®, uma vez que reflete suas con-
vicgOes, valores e vontade e ndo as do participante, no caso,
acrianca. Uma vez que a ética na pesquisa refere-se ao com-
promisso de resguardar a integridade das pessoas envolvi-
das, reservar a crian¢a apenas o direito a informacgao, ou
mesmo permitir-lhe participagdo em situagGes especificas, é
insuficiente, pois viola o respeito a seus interesses.

Contudo, tal situagdo tem se ancorado na impossibili-
dade legal de obteng¢do do consentimento livre e esclareci-
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do da crianga, tendo em vista que o consentimento esta
baseado na capacidade da pessoa de receber informacgdes
e atribuir-lhes significado, reconhecer sua relevancia e
relembrar fatos. Uma vez que essas competéncias sdo es-
tabelecidas com referéncia as capacidades e universo adul-
to, elas reforgam a representagdo de que a crianga € inca-
paz de consentir. Cabe ressaltar que o modo de obtencao
do consentimento, tal como ocorre no Brasil e em outros
paises ocidentais, segue um padrdo determinado por um
grupo social hegemonico, constituido por adultos letrados,
capacitados no exercicio de uma légica abstrata, mediada
e gerada pelo dominio da chamada linguagem culta ou
padrdo. Em decorréncia, é possivel que mesmo adultos se-
jam levados a consentir participacdo em pesquisa sem exer-
cerem pleno controle sobre sua decisao.

Tudo isto justifica aimportancia do debate sobre o tema,
para o qual este texto tem o propdsito de colaborar, espe-
cificamente no que diz respeito ao aprimoramento das for-
mas de abordagem da crianga, para que sua participagdo
seja efetivamente voluntaria. Essa contribuicdo se susten-
ta na experiéncia de investigadores do grupo de pesquisa
Cuidado a Saude Infantil®, cuja visdo sobre infancia, apoi-
ada em estudos da sociologia™?, estad centrada na atengdo
e valorizacdo de suas potenciais competéncias. Isso €, as
caracteristicas proprias da infancia sdo entendidas e trata-
das como algo de complexidade diferente, ao invés de limi-
tadas ou inferiores em relagdo ao adulto®Y.

Nesse sentido, entende-se o consentimento da crianga
para participagdo em pesquisas cientificas como expressao
de sua vontade e individualidade, configurando uma con-
dicdo de respeito que deve ser garantida, além do consen-
timento esclarecido de seus pais ou responsaveis. Ainda, a
participagdo da crianga numa pesquisa que considera suas
necessidades pode ser uma experiéncia positiva que lhe
fornece uma rara oportunidade de ser ouvida pelos adul-
tos, obter confianga em expressar suas opinides e apren-
der a pensar por si mesma. Especialmente a crianga em
idade escolar, dadas suas caracteristicas de desenvolvimen-
to emocional, pode sentir-se recompensada com a aten-
¢do que recebe do pesquisador e satisfagdo em ajudar a
um adulto. Por isso, sua participacdo na pesquisa por si s6
ja é uma gratificagdo para ela. Além disso, o envolvimento
do escolar na pesquisa também o faz sentir-se em posicdo
de destaque em relagdo a seus pares, atribuindo-lhe um
status no grupo®.

ESTRATEGIAS DE ABORDAGEM
DA CRIANCA NA PESQUISA

As estratégias de abordagem as criangas em situagoes
de pesquisa devem considerar suas peculiaridades e ne-
cessidades de desenvolvimento e caracteristicas individu-
ais. Isso implica a necessidade de que o pesquisador co-

@ Cadastrado no diretério dos grupos de pesquisa do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq), desde 1995. http://
dgp.cnpq.br/buscaoperacional/detalhegrupo.jsp?grupo=0067404JCDMVY2
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nheca o modo de pensar, sentir e agir nas diferentes ida-
des, para selecionar e criar estratégias efetivas. Para tanto,
cada etapa do contato com a crianga deve ser planejada,
ainda que, no decorrer das interagbes, possam ser precisas
modificagGes e adaptagdes.

Inicialmente, embora a pesquisa beneficie direta ou indi-
retamente as criancas, o pesquisador precisa assumir seu in-
teresse pessoal no desenvolvimento da investigagdo e explicita-
lo com clareza, solicitando a ajuda ou colaboragdo da crianga
para o alcance de seus objetivos. Para ser honesto e transpa-
rente, bem como nao iludir a crianga, deve ter o cuidado de
adotar atitudes de empatia, autenticidade e congruéncia®?
Essas atitudes consistem em demonstrar compreensao, acei-
tagdo e interesse pela crianga, mesmo ante sua recusa em
contribuir na coleta de dados. Enfim, o pesquisador precisa
esforgar-se para transmitir a crianga sua real intengdo e mani-
festar sua gratidao, explicitamente, ao final do procedimento.

Quando o pesquisador é estranho a crianga, sua apre-
sentacgdo é indispensavel e deve incluir o nome e o motivo
de seu contato. Considerando que para a crianga importa
mais a atividade imediata na qual sera envolvida do que o
objetivo da pesquisa, deve-se buscar garantir que ela com-
preenda os procedimentos a serem realizados e o que po-
derd sentir. No caso da crianca maior de 7 anos, aproxima-
damente, pode-se confirmar sua compreensao, pedindo a
ela que conte o que entendeu. As criangas menores dificil-
mente reproduzirdo em palavras o que entenderam, espe-
cialmente se o pesquisador for estranho a elas.

O adulto frente a crianga é percebido como mais pode-
roso, tornando-a vulneravel as suas manobras. Por essa
razao, ele deve evitar reproduzir comportamentos que po-
dem caracterizar dominac¢do e adotar meios de favorecer a
livre expressdo da vontade infantil, criando condigdes atra-
entes que estimulem sua participagdo e minimizem des-
confortos, tais como abordar a crianga em seu ambiente,
na presenca de pessoas de sua confianca e oferecendo cla-
ramente a possibilidade de recusa.

A aceitagdo ou ndo em participar deve ser inequivoca e
expressamente manifesta por palavras ou por gestos, ob-
servada no decorrer de todo o procedimento que envolve
a crianga. A presenga de um adulto de sua confianga no
momento do convite para a pesquisa possibilita a ela mai-
or seguranga e, consequiientemente, maior liberdade para
se manifestar contrariamente, caso assim deseje. Convém
a crianga participar da pesquisa na companhia de amigos,
pares ou familiares. Estes podem ou ndo participar da in-
vestigacdo. O importante nesta situagdo é que a perma-
néncia de pessoas conhecidas diminui para a crianca o ca-
rater ameacador das experiéncias desconhecidas.

Com o objetivo de reduzir possiveis situagGes de constran-
gimento e inseguranca emocional, é importante que a coleta
de dados seja realizada no ambiente habitual da crianga, como
creche, escola, ou domicilio®*19, Além disso, a disponibilizagdo
de brinquedos apropriados também pode reduzir o carater
potencialmente amedrontador do procedimento®?,
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No caso da oferta dos brinquedos, é importante ndo
vincular uma coisa a outra: pode ocorrer da crianga querer
brincar, mas ndo querer participar da pesquisa e essa recu-
sa nao deve ser impedimento para a brincadeira. O respei-
to a sua vontade, bem como as gradativas e sucessivas apro-
ximagOes que sao favorecidas com a disponibilizagdao dos
brinquedos pelo pesquisador, auxiliam no conhecimento
reciproco, promovendo o estabelecimento de confianca.

A participacdo podera ser interrompida a qualquer
momento, caso manifeste sinais de cansago, desconforto,
movimentos no sentido de deixar o local, ou a atividade
proposta, e verbalizagdes. O pesquisador deve confirmar
suas impressdes quanto a real vontade da crianga, obser-
vando suas expressdes e perguntando se ela deseja ou ndo
prosseguir. A aceita¢do ou recusa da crianga para partici-
par de uma entrevista ou procedimento depende do mo-
mento. Muitas vezes, a recusa é temporaria e pode ser re-
vertida a medida que a crianga se percebe respeitada e
amplia sua compreensdo sobre a situagdo, sentindo-se mais
confiante para participar***>, Contudo, a recusa persisten-
te da crianga em consentir deve ser considerada como eti-
camente impeditiva no contexto de pesquisa.

No caso da crianga em idade escolar, estando ela em
acordo e ainda como forma de confirmar seu desejo de
participar da pesquisa, pode-se lhe solicitar que assine um
termo de consentimento®*'”), Ainda que ndo haja necessi-
dade de obter a assinatura da crianca®, nas experiéncias
de solicita-la, observa-se que ela se sente valorizada e isso
contribui para a sua autonomia®.

O consentimento consciente da crianga requer do pes-
quisador o fornecimento de informag¢des em linguagem
acessivel e compreensivel, além do emprego de outros re-
cursos de comunicagdo apropriados, como, por exemplo, o
uso de modelos, imagens, fotos e livros para ilustracdo, caso
o procedimento envolva situagdes inusitadas ou descon-
fortaveis para ela. AvaliagGes de habilidades de desenvolvi-
mento, de dados antropomeétricos, de sinais vitais sdo exem-
plos dessas situagdes. Ainda que ndo sejam procedimen-
tos dolorosos ou invasivos, implicam alteragdes da ativida-
de habitual, utilizagdo de equipamentos ou instrumentos,
limitacdo da movimentagao corporal, gerando ansiedade
frente ao desconhecido e perda do controle. O brinquedo
terapéutico é um recurso valioso no preparo instrucional e
emocional da crianga*®, por favorecer sua compreensio e
dominio sobre procedimentos, bem como propiciar alivio
de tensdo decorrente do medo envolvido.

O elemento principal que determina a espontaneidade
das criangas é a relagdo de confianga com o pesquisador e,
para isso, é necessdrio dispensar tempo para interagir com
ela. O tempo utilizado, que parece excessivo ao inicio do
estudo com criangas, converte-se em beneficio inclusive
para o pesquisador, uma vez que a adogao de procedimen-
tos apropriados é a Unica forma de efetivar a confianca e a
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possibilidade de participagdo, além de potencializar a ade-
sdo da crianga em etapas posteriores da pesquisa™?**.

Outro ponto a destacar é a necessidade de flexibilidade
do pesquisador em alterar seu planejamento. Por exem-
plo, em pesquisas de avaliacdo de desenvolvimento, ou de
acuidade visual, é necessario interromper os procedimen-
tos frequentemente, devido a cansaco, desatenc¢do ou de-
sinteresse da crianga™**®, Isso ocorre porque o tempo ne-
cessario para realizar as atividades é vivido por ela como
muito longo, demandando que o pesquisador retorne vari-
as vezes até finalizar a coleta das informacgGes.

Algumas vezes, o proprio procedimento precisa ser re-
visto, em fung¢do de demandas inesperadas, como no caso
de uma crianga que pede para gravar seu depoimento sozi-
nha na sala, para ser ouvido depois pelo pesquisador*®,
Assim, deve-se estar aberto a acolher iniciativas criativas
relativas a local, seqtiéncia, forma ou outro aspecto do pro-
cedimento, favorecendo a participagdo da criancga.

Em menores de dois anos, por ndo terem condicdes de
compreender e decidir quanto a sua participacdo, desde que
haja consentimento dos responsaveis, pode-se envolvé-las
em pesquisa sem que eles o percebam, através da observa-
¢do a distancia ou durante as atividades da vida diaria, como
brincadeiras, alimentagdo, sono, com cuidado para nao lhes
trazer desconfortos, isto €, tomando precaugées ja recomen-
dadas que visam alterar ao minimo sua rotina*3.

CONSIDERACOES FINAIS

As discussGes aqui abordadas pretendem apoiar o de-
senvolvimento de pesquisas com criangas, zelando para que
as propostas sejam vidveis com o maior grau de concor-
dancia e colaboragdo possivel, culminando numa produ-
¢do de conhecimento capaz de efetivamente beneficiar a
populagdo infantil. Qualquer tipo de medida coercitiva,
além de constituir risco fisico e psicoldgico desnecessario e
injustificavel, pode resultar na obtencdo de dados ndo
confidveis, comprometendo a pesquisa.

Convém destacar, também, que o reconhecimento da im-
portancia do envolvimento da crianga no processo de obten-
¢do do consentimento por parte dos pesquisadores possibili-
ta oferecer a ela oportunidade de amadurecimento de suas
capacidades para a tomada de decisGes e seu fortalecimento
enguanto pessoa, constituindo-se dessa maneira um benefi-
cio ndo imediato ao seu processo de desenvolvimento.

Finalizando, para preservar os direitos da crianca e de
fato respeitar sua autonomia, qualquer que seja seu esta-
gio de desenvolvimento, é indispensavel promover um pro-
cesso participativo ampliado para o consentimento de sua
inclusdo em pesquisa, com envolvimento da prépria crian-
¢a, de seus responsaveis e pessoas de sua confianca, bem
como do pesquisador.
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