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Resumo

E recente a preocupacdo em delimitar a pesquisa com criancas e, mais importante, o quanto é indispensavel
pensa-la sob uma perspectiva ética. Com vistas a ampliagao dessa discussdo, objetivou-se oferecer uma forma
de abordagem ética que se acredita ser essencial para o desenvolvimento de pesquisas com criangas a partir do
pensamento do filésofo Emmanuel Lévinas. Com base na alteridade de Lévinas, concluiu-se que para realizagdo
de pesquisa com criangas torna-se necessario se abrir para o mundo infantil, totalmente diverso e autbnomo.
Perceber essa necessidade é perceber a imprescindibilidade da alteridade como pressuposto ético das relagGes
humanas, no caso, entre o pesquisador e a crian¢a. Somente assim, a autonomia, o respeito e a participagao
ativa da crianga estardo assegurados como um direito que possui ndo apenas por ser participante de pesquisa,
mas também como ser humano, com as particularidades que devem ser consideradas efetivamente.
Palavras-chave: Pesquisa envolvendo seres humanos. Etica em pesquisa. Crianca.

Abstract
Research with children: reading of Emmanuel Lévinas and the otherness

Concern over delimiting research involving children, and more importantly the necessity of considering such
research from an ethical perspective, is a recent development. With the aim of broadening this discussion, a
form of ethical approach believed to be essential for the development of research with children was sought,
based on the thinking of the philosopher Emmanuel Lévinas. Based on the otherness of Lévinas, it was concluded
that for research with children, it is necessary to open oneself up to their world, and treat it as entirely diverse
and autonomous. Understanding this necessity is to perceive the indispensability of otherness as an ethical
presupposition of human relationships, in this case, between the researcher and the child. Only in this way will
the autonomy, respect and active participation of the child be assured as a right not only in the role of a research
participant but also a human being with individual characteristics that must be effectively considered.
Keywords: Human experimentation. Ethics, research. Child.

Resumen
La investigacion cientifica con nifios: una lectura de Emmanuel Lévinas en el presupuesto de la alteridad

Es reciente la preocupacion por delimitar la investigacidn con nifios y, lo que es mds importante, lo indispen-
sable que resulta pensarla desde una perspectiva ética. Tendiendo a una ampliacién de esta discusion, se
tuvo como objetivo ofrecer una forma de abordaje ético que se considera es esencial para el desarrollo de
investigaciones con nifios a partir del pensamiento del fildsofo Emmanuel Lévinas. En base a la alteridad de
Lévinas, se concluyd que para la realizacidn de la investigacion con nifios se hace necesario abrirse al mundo
infantil, totalmente diverso y auténomo. Percibir esa necesidad es percibir la imprescindibilidad de la alteridad
como un presupuesto ético de las relaciones humanas, en este caso, entre el investigador y el nifio. Sélo asi,
la autonomia, el respeto y la participacion activa del nifio estaran asegurados como un derecho que posee no
solo por ser un participante de la investigacion, sino también por ser un ser humano con las particularidades
que deben ser consideradas efectivamente.

Palabras clave: Experimentacion humana. Etica en investigacién. Nifio.
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Pesquisa com criangas: um breve historico

A pesquisa com criancas e adolescentes apre-
sentou varias abordagens ao longo da histéria. Em
um primeiro periodo, em especial no século XIX, ndo
havia restrigdes ao uso de criangas em pesquisa e sua
dignidade como seres humanos nao era reconheci-
da. Um exemplo inicial disso foi o médico sueco Carl
Janson que declarou que sua pesquisa de 1891 sobre
a variola foi realizada com 14 criangas 6rfas. Em, 1896,
Albert Neisser anunciou publicamente que havia imu-
nizado trés meninas e cinco prostitutas com plasma
de pacientes com sifilis. Tais declaragGes causaram
repercussoes significativas e geraram indignagdo na
populagdo de vérios paises™.

Em decorréncia desses abusos, as legisla¢des
relacionadas as pesquisas com participacdo de
criancas foram desenvolvidas ao longo do século XX
proibindo a participagdo destes nessas atividades™.
Em 1901, logo apds a publicacdo do livro “Memdrias
de um Médico”, do russo Vikentii V. Veresaev, a
Prassia aprovou a primeira legislacdo para ordenar
as atividades de pesquisas com seres humanos. Essa
legislagdo proibia explicitamente a pesquisa com
criangas, uma vez que o livro de Veresaev descrevia
pesquisas abusivas realizadas com criangas e outros
grupos de pessoas vulneraveis, descritos por ele de
“martires da ciéncia” .

Quarenta e seis anos apods a legislagao da
Prussia, em 1947, o primeiro artigo do Cddigo de
Nuremberg estabeleceu o consentimento volunta-
rio dos participantes em pesquisa como condigdo
essencial para a realizagdo de pesquisas em seres
humanos. Isso significava que as pessoas submetidas
ao experimento deveriam ser legalmente capazes de
dar consentimento. Portanto, as criangas e os ado-
lescentes continuavam excluidos da participagdo de
pesquisas devido a sua incapacidade legal ®.

As mudancas relacionadas as pesquisas com
grupos vulneraveis, incluindo criangas, idosos e mino-
rias étnicas entre outros, sdo relativamente recentes
e acompanham as mudangas na percepgdo mais
ampla da sociedade em relagdo aqueles grupos?®.
Assim, quanto as criancas, por exemplo, a prépria
noc¢do de infancia e adolescéncia é relativamente
recente nas sociedades ocidentais.

Ao mesmo tempo, a fé e o otimismo deposi-
tados na prépria ciéncia durante o século XIX sdo
fendmenos importantes estimulados em nome
do bem que a ciéncia poderia fazer a humanida-
de, quando o sacrificio de alguns em beneficio da
maioria seria “racional” e justificavel. As guerras,
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genocidios e atrocidades cometidas em nome da ci-
éncia na primeira metade do século XX ajudaram a
mudar essa perspectiva e fortaleceram as visdes que
apontam para a importancia da ética nas pesquisas,
para as quais o bem da maioria ndo pode ser bus-
cado por meio de violagGes aos direitos individuais
fundamentais. A partir disso surgem os principios
éticos basicos para a pesquisa, a exemplo do prin-
cipio da autonomia, no qual cada participante deve
ter plena consciéncia do que fara para entdo decidir
fazé-lo ou nao, e da justica e equidade, no qual todos
devem ser beneficiados com a pesquisa, inclusive
aqueles diretamente envolvidos nela.

Contudo, a extensdo, o reconhecimento e a
pratica desses principios de ética na pesquisa para
grupos vulneraveis foram paulatinos. Somente em
1966 a Declaragdo de Helsinque abriu a possibilida-
de da participa¢do de criangas em pesquisas, desde
que houvesse o consentimento do seu responsavel
legal. Com a autorizacgdo de participacdo de criancgas
em pesquisa, a avaliacdo dos comités de ética em
pesquisa com seres humanos tornou-se bastante
criteriosa na avaliagdo de propostas de pesquisas
que envolvessem essa populagdo, que é classificada
como grupo vulneravel, uma vez que sdo incapazes
de discernimento devido as suas dbvias limitagdes
de compreensdo?.

Este recorte histdrico estabelece o quanto é
recente a preocupacao em delimitar a pesquisa com
criangas, e que é indispensavel considerar a questdo
sob uma perspectiva ética. Isso fica claro quando
se consideram as histéricas atrocidades sofridas
por indiscriminada utilizagdo de seres humanos em
pesquisas. Com base no pensamento do fildsofo
Emmanuel Lévinas, este estudo tenciona descrever
uma abordagem ética considerada essencial para o
desenvolvimento de pesquisas nesse ramo, amplian-
do a discussao.

A Etica de Emmanuel Lévinas: a alteridade
como fator fundamental as relagdes humanas

Ao tratar de reflexGes acerca de pesquisas com
seres humanos, é fundamental considerar o dilema
que o cientista, enquanto sujeito desejoso de conhe-
cimento, enfrenta em relagdo ao comportamento
adequado referente ao “objeto”. Avaliar essa relacdo
sob uma perspectiva ética significa compreender
que pode-se somente falar em eticidade quando ha
mais de uma pessoa em questdo. Ou seja, relacoes
intersubjetivas, pela sua prépria denominagao, sé
tém sentido quando um sujeito entra em contato
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com outro. Isso nos leva a questionar como a relagao
entre sujeitos ou, no caso especifico de pesquisado-
res e individuos participantes da pesquisa, a relagdo
sujeito-objeto, é possivel.

Com énfase na a questdo da alteridade, torna-
-se importante questionar: quem é o outro? Partindo
de uma visdo ontoldgica, o outro deve ser compreen-
dido e respeitado. Porém, por toda a nobreza desse
ato, ha vérios pontos em que é preciso ter em mente
qguando se analisa esse tema, fundamentalmente so-
bre a visdo do eu sobre este outro.

A filosofia e a ciéncia modernas sdo marcadas
pela sua énfase no homem como centro das inquie-
tacGes filosoficas. Nesse sentido, os varios campos
de analise sofrem uma revolugdo conceitual que
Kant descreveu como uma segunda revolugdo coper-
nicana. Assim, o homem deixa de orbitar ao redor
de um centro e passa ele mesmo a ser esse nucleo
gravitacional. Vazquez, por sua vez, descreve esse
acontecimento quando afirma que a independéncia
do homem em relacdo ao Deus medieval assegurou
sua independéncia, tornando-o legislador e criador
do préprio mundo, fundamento, portanto, da arte,
da politica, da ciéncia, da moral3.

A superficie deste sujeito, liberto dos dogmas
teoldgicos, ainda é marcadamente absoluta e imuta-
vel. A liberdade do mundo medieval ndo conseguiu
desvencilhar a razdo moderna de um modo de pen-
sar totalizante, o que significa dizer que o mundo
interior e exterior estdo, na modernidade, atrelados
a categorias objetivas, ausente da temporalidade
e da espacialidade. Nesse sentido, o “eu” torna-se
contraditoriamente cativo dessa objetivacdo defini-
tiva. Da idade medieval a modernidade, o conteudo
mudou, mas o modo de pensar ndo. Outros dogmas,
o mesmo pensamento duplo e objetificador. Ndo ha
mais homem-Deus, mas eu-outro.

Esse panorama, no qual o sujeito é visto como
senhor do mundo, chega a nossos dias quase intac-
to e seu valor é evidente. Dessa forma, Emmanuel
Lévinas observou que a relagdo do sujeito consigo
mesmo e com o exterior torna-se uma relagdo de
apoderamento e de absor¢do. Em outras palavras,
Lévinas afirma que a primazia do sujeito é a prima-
zia da ontologia como filosofia primeira“. A primazia
do sujeito é a centralidade do “eu” em relagdo ao
outro. A ontologia, como investigacdo do Ser em
si, recai sobre uma objetivacdo: a permanéncia da
identidade de “eu” no tempo. O outro sé faz sentido
na medida em que compartilha o Ser do “eu” que
constitui o relacionamento. A primazia do sujeito
ou da ontologia é a primazia do Mesmo e, portan-
to, a negagao do outro em si. Se o “eu” é o cogito
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cartesiano, o individuo racional moderno, entdo so-
mente o “outro” cujo Ser também é racional pode
ter um lugar neste mundo.

Nesse ambito, o conhecimento do ser é a objeti-
vacdo de toda a particularidade existente. Ao colocar o
objeto de reflexdo em termos objetivos, os horizontes
sdo delimitados, sdo tragadas as caracteristicas co-
muns, delineando o que é comum aos varios “corpos
de prova”. Em suma, universalizam-se conceitos e
detectam-se as regularidades existentes aos seres.
A diferenca é suprimida por conta desse processo de
totalizagdo do pensamento. Em sua obra “Totalidade
e Infinito”, Lévinas se refere a questdo da alteridade
e a forma como este conceito é negligenciado nas
avaliagdes ontologicas®.

O filésofo sugere dois conceitos contraditérios
para a compreensdo do ser humano. Aqui, o concei-
to de totalidade consiste na anula¢do do outro como
um ser diferente e a assimilagdo do mesmo como
parte do sujeito. O conceito de infinito é definido
como a aceitacdo deste diferente como diferente e,
por isso mesmo, impossibilitado de ser abarcado em
sua esséncia pelo sujeito. Para Lévinas, a possibili-
dade de possuir, isto é, de suspender a alteridade
daquilo que sé é outro a primeira vista e outro em
relacdo a mim, é a maneira do Mesmo.

A oposicdo entre totalidade e infinito pode ser
representada pelo bindmio eu-outro. Para Lévinas,
nao se pode tratar esta dualidade apenas como uma
oposicdo conceitual. Para o autor ha um abismo
intransponivel entre o eu e o outro. Esta é a encarna-
¢ao da diferenca, do misterioso exterior, do fora que
nao se revela completamente para o eu. Ele afirma
que ser eu é, para além de toda a individualizagdo
que se pode ter de um sistema de referéncias, pos-
suir a identidade como conteudo®.

O eu que identifica tudo com o seu pensamen-
to é o mesmo que assassina a alteridade, o direito
do outro ser absolutamente outro. O eu é a suspen-
sdo do outro, ou melhor, a transformagdo do que é
fora em interior. A critica de Lévinas a esse processo
ontoldgico se baseia no afd da assimilagdo do ou-
tro pelo eu e sua anulagdo completa. A alteridade,
mesmo que aceita em um grau minimo é apenas
de ordem formal, nunca efetiva e, no caso da inte-
riorizacdo realizada pelo eu, transformacdo desse
outro diferente no mesmo. Assim, Lévinas se opoe a
ontologia tradicional que tenta a todo custo compre-
ender tanto o ser como o outro numa objetividade
passivel de controle e identificacdo. Na realidade, o
outro é a propria impossibilidade de compreenséo
da exterioridade. Enquanto ser, s6 é possivel aceitar
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o outro como diferenca do eu, e ndo como extensado
da propria identidade.

Dessa forma, ndo se pode falar de ontologia
enquanto se trata de relagdes humanas. E importan-
te ressaltar que para Lévinas a Filosofia Primeira ndo
pode ser a ontologia, mas sim a Etica. Trata de uma
contraposicdao em relagao a filosofia elaborada por
René Descartes que via o pensamento como funda-
mento do conhecimento verdadeiro do mundo, pelo
fato de que é impossivel conhecer o ser do outro,
sua esséncia. S6 é possivel entendé-lo como exterio-
ridade, velada a inteleccdo do eu.

A primazia da ética traz a tona a necessidade
de uma nova relagdo, um novo sentido entre o eu e
o outro. Relagdo que ndo pode mais ser de posse,
porque nela ha o desaparecimento do sujeito para
gue se busca conhecer em sua plenitude. Quando o
exterior deixa de existir enquanto sujeito diferente,
ele se torna objeto, passivel de manipulagdo, de or-
denacgéo a revelia de sua propria vontade, e se torna
o Mesmo.

O infinito se coloca neste ponto como a possi-
bilidade de uma existéncia auténtica do outro. Seu
universo é inacessivel para qualquer um que tente
enquadra-lo, pois o conhecimento ontolégico do
outro escapa as tentativas de delimitagdao. Contudo,
mesmo que este outro me escape ao entendimento,
ele existe como ser que desafia a objetivacdo de sua
existéncia e de sua aparéncia. Ele esta a frente, ao
lado, fala, toca outro corpo, ndo é possivel escapar a
sua presenca. A alteridade se coloca como um fato
com o qual se precisa lidar. Além disso, como é pos-
sivel essa relagdo? Certamente ndo é por meio do
bindmio sujeito-objeto.

Para Lévinas, o objeto do conhecimento, no
caso do outro, dentro da ontologia tradicional, é tra-
tado de forma instrumental, serve apenas ao sujeito
que busca o conhecimento enquanto algo que é pos-
sivel, que necessita ser conhecido. A neutralizagdo do
outro, que se torna tema ou objeto, que aparece, que
se coloca na claridade, é precisamente sua reducdo
ao Mesmo. Saber ontologicamente é tornar-se um
exemplar. Um caso que ndo merece particularidades
ja que o importante é a sua universalidade, de modo
que o objeto possa ser generalizado para se encaixar
num conceito tedrico elaborado em outro lugar. Sua
alteridade é tornada inutil de modo a esclarecer a sua
semelhanga. O outro ndo pode ser, no préprio signi-
ficado da palavra, um “outro”, mas apenas o Mesmo,
apenas o que pode ser reconhecido como significativo
do ponto de vista do “eu” que elabora o conceito®.
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Se o outro é neutralizado nessa relagdo pelo
bem da generalizagdo, entdo nao é possivel falar
de alteridade. O outro deve ser colocado frente
a0 eu, ao sujeito na qualidade de sujeito também.
Isso implica entender que ndo é possivel apreender
esse outro, mas compreender que ele é diferente e
interiormente possui um universo indecifravel, é o
infinito que se coloca diante das pessoas e que exige
o consentimento de diverso do Mesmo®.

Se é impossivel ao eu conhecer completamen-
te o outro, isso ndo significa que ndo ha conversagao
entre os dois. Essa relacdo ndo pode ser realizada
no ambito da totalidade. A relagdo entre o eu e o
outro tem necessariamente que partir da ideia de
infinito. Ao invés de impor sua visdo, o eu necessita
ter uma atitude de abertura frente ao outro, impos-
sivel quando o mesmo coloca o diferente no mesmo
patamar que ele. Essa abertura se da por meio do
discurso. Abordar outrem no discurso é acolher a
sua expressdo onde ele ultrapassa em cada instante
a ideia que dele tiraria um pensamento. E receber
de outrem para além da capacidade do eu. O rom-
pimento da totalidade se da pelo momento que o
eu fala ao outro e o outro também se dirige ao eu®.

A linguagem em sua dualidade interpretativa é
a ponte de ligagdo ou comunicagao com o outro. Em
um sentido amplo, ela funciona através do comum,
de signos propostos objetivamente para a compre-
ensado da fala do outro e, nesse sentido, o discurso
é o que Lévinas considera como o dito®. Mas o dis-
curso contém mais do que convencgdes, oferecendo
o desigual no papel do dizer, que é o que no outro
ndo pode ser colocado dentro de uma totalidade. A
saida do eu de seu universo em direcdo ao outro é
um movimento de aprendizado, pois o discurso do
eu nunca é idéntico ao do outro. Assim, pode-se
inferir que sé ha discurso quando hda incompreen-
sdo, no sentido de ser uma diferenca pronunciada
pela exterioridade, que em outras palavras exclui o
confronto e a valorizagdo da diversidade, entendida
como abertura para o outro.

O transbordamento do significado do discurso
do outro é sinbnimo de igualdade e de justica. Esta
afinidade afirma que sé se pode atuar com justica
e igualdade quando ha abertura para a alteridade®.
Ao se colocar frente ao outro como um interlocutor,
despoja-se do poder absoluto frente a ele, permite-
-se a proximidade com o outro como condigao de
pensar a propria existéncia.

A diferenga, mesmo que ndo compreendida
totalmente, permite que o eu, colocado num hori-
zonte hermenéutico, busque ndo mais a objetivacdo
como necessaria para a relagdo eu-outro, mas a

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253206



consideracdo do exterior como absolutamente dife-
rente de mim e, portanto, diferente de meu universo
interpretativo.

Consideragoes sobre pesquisas com criangas
sob a perspectiva da alteridade

Ao considerar a contextualizagdo tedrica ante-
rior, pode-se pensar no universo da pesquisa com
criangas, assim como considerar a questdo da alte-
ridade frente a instrumentalizacdo e a objetivacdo
da relacdo entre pesquisador e crianca? A crianca
enquanto sujeito é colocada como um objeto, fato
que gera consequéncias e implicagdes. Em uma con-
jectura vivencial e dialégica com Lévinas, pode-se
dizer que a crianca tratada apenas como objeto é a
prépria destruicdo por parte do pesquisador de um
ser distintamente diferente dele e que se perde na
generalizacdo indiscriminada.

Portanto, quando se impde esse tipo de vivén-
cia em qualquer esfera social, é possivel que ocorra
o aprisionamento daquilo que ndo pode ser apre-
endido em conceitos ou categorias particulares. Ao
olhar a crianga como ser humano ja compreendido
pelo intelecto do pesquisador, observa-se que ela
deixa de existir como crianga e passa a assumir uma
configuracdo generalizada pela imagem que dela é
feita, por estar englobada pela totalidade do sujeito.

A experiéncia dessas duas figuras torna-se uma
via de mao Unica na qual a particularidade de um
(a crianga) é colocada de lado a favor da generali-
zacdo do outro (o pesquisador). Neste espaco onde
os dois estabelecem ndo uma convivéncia, mas uma
assimilagcdo, a crianga enquanto sujeito é totalmen-
te descartada e ndo participa eticamente dessa
relagdo. A denuncia feita por Lévinas sobre a mo-
dernidade e a exacerbacdo do sujeito é importante
aqui. O cogito cartesiano é a ideia de que tudo esta
dentro de si, toda a verdade se encontra intrinseca.
Vé-se novamente a ideia de assimilacdo, pois o “eu
penso” parte do pressuposto que o exterior se en-
contra também dentro do sujeito pensante.

O desafio de experimentar uma vivéncia ndo
apenas ontoldgica, mas também de cunho ético
é, em certo sentido, justamente consentir que o
outro ndo pode se resumir mais ao “eu penso”. A
crianga ndo estd dentro do universo conceitual do
cientista porque ela se faz presente na exteriorida-
de e em nenhum outro lugar. A crianga é sujeito
e, enquanto nessa condi¢cdo possui peculiaridades
inalcancaveis, por isso, impossiveis de serem gene-
ralizadas. As particularidades da criangca em relagdo
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ao adolescente, adulto ou idoso consideram a
pluralidade de modos de expressdao discursivos
(verbais, ndo-verbais ou verbais de maneiras nao
convencionais, dependendo do seu momento de
aprendizagem). Tanto quanto o fundamento da éti-
ca é a alteridade, a especificidade das criangas, em
comparagdao com adolescentes, adultos e criangas,
vem da sua pluralidade discursiva, que tende a ser
reduzida, desde que cresgam para se adequarem
a0 esquema racional da vida adulta.

Nesse sentido, a pesquisa com crianga implica
uma superacdo da dicotomia Eu - outro na diregdo
de uma relagdo plural Eu - outros. Uma alteridade
plural além da dualidade eu-outro porque a plura-
lidade de outros é uma pluralidade de “eus”, uma
diversidade de perspectivas.

A voz dessa crianga ndo é aquela que pode
ser emprestada a ela enquanto abstragdo. Seu cor-
po é feito da sua propria carne e ndo das estruturas
conceituais que a moldam. Seu pensamento é pro-
prio, ndo pode ser derivado do um cogito que julga
universalmente. A voz da crianga é diferente da voz
do adulto, a crianca fala de maneira estranha para
o pesquisador. Contudo, ndo se pode ignorar o fato
que ela é um sujeito e que seu universo é uma gama
de desigualdades em relagdo ao seu interior e a sua
tentativa de generalizagdo. A criancga confronta a ob-
jetivacdo pretendida pelo eu do pesquisador. Essa
relagdo conflituosa nao permite reducionismos. A
ponte entre ambos deve ser o discurso, a oferta do
cientista ao didlogo com a crianga, mesmo que esse
discurso ndo seja homénimo em todos os termos.
Na linguagem predomina a heteronomia do dizer e
nao a absolutizagdo do dito. Dessa forma, a fala da
crianca deve ser considerada como um discurso ex-
terior a totalizagdo de Lévinas, pois somente dessa
forma a relagao sujeito-objeto toma um novo rumo
e torna-se uma ser relagao de ser-ser.

A dificuldade de se pensar na crianga como o
outro perpassa o desafio de sair da totalidade dos
conceitos rumo a natureza diversa deste sujeito. A
imprescindibilidade de uma relagdo ética entre um
cientista e uma crianca se faz anterior ao procedi-
mento ontolégico e epistemoldgico de analisa-la
como objeto apenas. Ver a crianga como diferente
é abrir-se para a possibilidade de considera-la como
um interlocutor no préprio processo de pesquisa.
Dar a ela a possibilidade de ser auténtica em sua
diferenga para afirmar sua alteridade sem fazer de-
saparecer sua existéncia.

Pensada num universo hermenéutico, o trans-
bordamento do ser, que o leva ao outro, propicia
a mudanga interpretativa frente a crianga. Novas
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perspectivas se configuram a partir do momento em
que emerge das brumas do sujeito cartesiano do ou-
tro como aquele que precisa ser considerado para
além do carater instrumental de experimento.

Consideragdes quanto as Diretrizes Eticas
Nacionais

Pode-se perceber a criacdo de uma abertura
a alteridade da crianga pelos avangos obtidos na
legislagdo brasileira. A Resolu¢do CNS 466/12 do
Conselho Nacional de Satde regulamentou a pesqui-
sa com seres humanos até 2012 e estabelecia que
criangas e adolescentes tivessem o direito a infor-
macao sobre a pesquisa em que participassem. No
entanto, porque estes sujeitos sdo incapazes de ava-
liar os riscos, desconfortos e beneficios potenciais,
e seus direitos, o consentimento da participagdo da
pesquisa deveria ser fornecido pelos pais ou respon-
saveis pela crianca’.

No entanto, varios pesquisadores que atua-
vam com criangas apontavam que o consentimento
informado pelos pais, ainda que indispensavel, ndo
pode ser considerado suficiente, visto que a pratica
de concentrar a decisdo no ambito adulto baseia-
-se numa premissa paternalista e roméantica de que
a crianga é um ser incapaz e indefeso?®. Este é um
dos maiores obstaculos ao se fazer pesquisas com
criangas, uma vez que ao infantiliza-las e trata-las
como completamente imaturas, acaba-se por produ-
zir provas que apenas reforcam as ideias sobre sua
incompeténcia®.

N3o se trata de considera-las como se possu-
issem as mesmas condi¢Bes que adultos, mas sim
de valorizar a competéncia e capacidade que lhes
sdo inerentes, de acordo com sua idade, ao invés
de descartar por completo qualquer possibilidade
de expressdao autbnoma sua, transfere a responsa-
bilidade por decisGes que ela poderia tomar para
os adultos somente. A quinta diretriz do Conselho
de Organizagdes Internacionais de Ciéncias Médicas
(CIOMS) afirma que o pesquisador deve garantir que
o consentimento de cada crianga seja obtido ao ma-
ximo de sua capacidade e a recusa da crianga em
participar da pesquisa deve sempre ser respeitado, a
menos que ndo haja alternativa médica aceitdvel ao
tratamento que a crianga recebera, de acordo com
o protocolo de pesquisa .

Um dos principais problemas apontado trata
do envolvimento auténomo de criangas que implica
esforco adicional aos pesquisadores, que precisam
adaptar-se a tais situagdes ao invés de somente lidar
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com adultos. O desafio de obter o assentimento de
criangas é um esforgo para estender os principios da
ética em pesquisa também para esse grupo, ao invés
de limita-los aos adultos.

Além disso, a dependéncia da crianga perante
o adulto é um fato social e ndo natural, ja que essa
dependéncia varia de acordo com a classe social. Até
mesmo a definicdo de infancia e adolescéncia varia
entre sociedades e culturas diferentes. Assim, as re-
lagdes entre criangas e adultos sdo heterogéneas e
sdo diversos os valores e os tratamentos dados as
criangas. Tratar das populagGes infantis em abstrato,
sem levar em conta as condig¢des de vida, é dissimu-
lar a significacdo social da infancia e negligenciar a
desigualdade social real existente entre populagdes,
inclusive as infantis.

Assim, é necessario reconhecer as criangas
como sujeitos ao invés de objetos de pesquisa, que
implica aceitar que elas podem “falar” em seu proé-
prio direito e relatar experiéncias validas®. No Brasil,
nos ultimos 20 anos foi feito um esforgo para conso-
lidar a visdo da crianga como cidad3, sujeito criativo,
individuo social, produtora de cultura e de histéria**
A exemplo desse movimento, a Lei 8.069 de 13 de
julho de 1990 instituiu o Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA), que regulamenta os direitos das
criancas e dos adolescentes inspirado pelas diretri-
zes fornecidas pela Constituicdo Federal de 1988,
com o estabelecimento de uma série de normativas
internacionais no pais*2.

O ECA considera como crianga a pessoa de até
doze anos de idade incompletos e como adolescente
aquela entre doze e dezoito anos de idade . Dentre
as varias consideragGes sobre os direitos da crianga,
o estatuto prevé que ela tenha direito a opinido e a
expressdo, bem como direito a inviolabilidade da sua
autonomia®?. Parte-se da premissa de que a crianga
é um sujeito de direitos que a leva a ter direito a voz
e tornando fundamental que o pesquisador garanta
condigOes para sua participacdo na decisdo de cola-
borar ou ndo com a pesquisa .

O dever da informacdo exige que o participante
de uma pesquisa saiba o que estd em jogo de modo
a poder tomar uma decisdo esclarecida. Tal informa-
¢do deve ser dada em uma linguagem acessivel ao
paciente ou ao participante da pesquisa*. Ao tratar
de pesquisas com criancas, o pesquisador deve en-
tender que a participagdo de menores de idade em
pesquisas precisa ser tratada como algo de comple-
xidade diferente, ao invés de limitadas ou inferiores
se comparadas ao adulto®®.
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Ap0ds 12 anos regulamentando a pesquisa com
seres humanos no Brasil, a resolugdo MS/CNS n°
196/1996 foi revogada pela Resolugdo MS/CNS n°
466, de dezembro de 2012, a qual entrou em vigor
com sua publicacdo em junho de 2013. Essa nova
resolugdo acrescenta, entre outros aspectos, as in-
formacGes relacionadas ao Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), sobre como deve ser ob-
tido e questdes concernentes ao consentimento de
criangas, adolescentes ou legalmente incapazes’.

O Termo de Assentimento ndo elimina a necessi-
dade do TCLE que deve ser assinado pelo responsavel
ou representante legal do menor’. No entanto, o
Termo de Assentimento faz com que o pesquisador
explique, em linguagem amigdvel e compreensivel,
gue a participagdo da crianga na pesquisa é voluntaria
e que ela pode decidir participar ou ndo do estudo. A
obtencdo do consentimento das criangas e adolescen-
tes para participacdo em pesquisa deve demonstrar,
em primeiro lugar, o respeito do pesquisador para
com as criangas.

Portanto, é possivel afirmar que a Resolugdo
466/12, do CNS, representa um grande avango para
o desenvolvimento de pesquisas no Brasil e reforca o
respeito, a dignidade e a protec¢do aos sujeitos de pes-
quisa. Essa Resolucdo representa um passo a frente
em relacdo ao respeito a autonomia dos menores de
idade, permitindo que exercam seu papel de cidadaos
e preservando o principio da autonomia preservado.
O Termo de Assentimento, muito mais do que apenas
fornecer a crianga a chance de se expressar, também
retoma a questdo da alteridade e considera a auto-
nomia e o respeito, valores éticos fundamentais na
construgdo de uma relagdo mais democratica entre o
pesquisador e a crianca.

Embora a necessidade legal do TCLE seja in-
dispensavel, é importante notar o progresso que
o Termo de Assentimento significa para a visdo da
crianga como um ser com autoconsciéncia, além de
respeitar a sua existéncia como diferente e imersa
em suas proprias peculiaridades. A necessidade de
escrever o TA em linguagem acessivel para crian-
ca reflete a visdao de Lévinas de que é somente na
comunicagdo aberta entre si e o outro que somos
capazes de mergulhar no dominio da alteridade.
Permitir a crianca decidir sobre a sua participagado
ou ndo em uma pesquisa é uma abertura imperativa
para deixar de lado o legado do primado de si mes-
mo como o avaliador absoluto do mundo exterior.

Desta forma, as criangas devem ser consideradas
como sujeitos e ndo apenas objetos da pesquisa. Esse
olhar para o outro de forma aberta é resgatado, por-
tanto, quando a crianga se torna participante pela sua
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escolha e determina voluntariamente sua participacao
ou ndo na pesquisa. Essa abertura também permite
uma visdo mais ampla do universo infantil ao trata-lo
ndo como um dado acabado, mas como uma estrutura
sempre passivel de novas descobertas.

Através dessa nova Resolugdo, os pesquisadores
que pretendem envolver criangas como participantes
de sua pesquisa deverdo investir intensivamente na
obtencdo voluntaria de seu assentimento de modo
a preservar sua dignidade. Para que isso ocorra, as
estratégias de abordagem para a participagdo em
pesquisas deverao considerar as peculiaridades das
criangas e as necessidades relacionadas ao seu desen-
volvimento, bem como suas caracteristicas individuais.
Isso implicara ao pesquisador conhecer o modo de
pensar, sentir e agir nas diferentes idades para que
consiga criar estratégias efetivas 3.

Os pesquisadores também necessitardo deline-
ar uma metodologia que os ajude a evitar projetar o
seu olhar sobre as criangas apenas com o objetivo de
colher delas aquilo que é reflexo dos seus préprios
preconceitos e representagdes. Assim, sera exigido
que descentralizem seu olhar adulto para poderem
entender o mundo das criancgas pelo seu discurso.
Ao fazer isso, terdo acesso a essas criancas e deverdo
fazer-se entender por elas, trata-las em sua alterida-
de e ndo como adultos em miniatura.

A participacdo de criangas em uma pesquisa
gue considere suas necessidades pode ser uma
experiéncia positiva, pois fornece a estas a opor-
tunidade de serem ouvidas por adultos e com isso
obterem confianga em expressar suas opinides e
aprenderem a pensar por si mesmas. Solicitar a
crianga que aceite participar da pesquisa por meio
de seu aceite com sua assinatura ou de alguma ou-
tra forma de expressdo compativel com sua idade
contribui para que ela se sinta valorizada, com for-
talecimento de sua autonomia *®. Vale ressaltar que
esforcos por parte dos pesquisadores, para asse-
gurar o consentimento das criangas sao de grande
valia, uma vez que qualquer tipo de medida coer-
citiva, além de constituir risco fisico e psicoldgico
desnecessario e injustificavel, pode resultar em da-
dos ndo confidveis e comprometer a fidedignidade
dos dados apresentados pela pesquisa 2.

Embora tenha se desenvolvido lentamente, o
respeito pela dignidade e a valorizagdo da autonomia
das criangas como cidaddos pode ser percebido na
histéria da ciéncia e da pesquisa envolvendo crian-
¢as. Tal pesquisa passou gradualmente das eras do
total desrespeito para a proibi¢do de sua participa-
¢do na pesquisa e, em seguida, para protegé-las de
possiveis abusos e exploragdo, e subsequentemente
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a concessao de permissao para sua participagdao em
estudos, se autorizada por seus pais.

O estado atual é que os pesquisadores devem
aceitar que a crianga deve ter voz, uma vez que ndo
é inferior ao adulto, apenas possui uma complexi-
dade diferente. Contrariamente ao pensamento
cartesiano, deve-se entender a crianga ndo ape-
nas como dado, objeto, mas como sujeito. A partir
disso, emerge o novo desafio de tentar entender
as criangas e aproximar-se de seu mundo, criando
criadas estratégias para que possam estar cada vez
mais cientes da importancia de sua participagdo em
pesquisas, bem como terem condicdes de decidir
participar ou ndo das pesquisas.

Consideragoes finais

De uma maneira indiscriminada, desde sua “uti-
lizagdo” em pesquisas até a proibicdo completa de sua
participagdo, a crianga foi posteriormente readmitida,
inicialmente como um sujeito dado, compreendido
sob a perspectiva do adulto. Sem voz, sem vontade e
sem participacgdo ativa, a crianga, aos poucos ganhou
espaco como individuo constituido de um universo
préprio e diverso do adulto, que precisa se expres-
sar por si mesma. Esse passo é fundamental para que
haja avangos num terreno como o das pesquisas com
criangas, que ainda é novo.

Tomar a crian¢a como dado pronto e aca-
bado é uma visdo dela como totalidade e a anula
como sujeito composto de estrutura diversa do
préprio universo da pessoa que a analisa. Portanto,
a pesquisa com criancas pode ser fundamentada
na concepgdo de Lévinas ao abrir-se para o infini-
to, para o outro, para o mundo infantil totalmente
diverso e autbnomo. Perceber essa necessidade é
perceber também a imprescindibilidade da alteri-
dade como pressuposto ético das relagdes humanas
e, nesse caso especifico, entre o pesquisador e a
crianga. Somente assim a autonomia, o respeito e
a participacdo ativa dela estardo assegurados como
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