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Resumo Considerando a vulnerabilidade biopsicossocial das criancas, a pesquisa empreendida
com estes sujeitos envolve questdes éticas proprias que devem ser respeitadas. Este ensaio tem
como objetivo estimular o debate das questdes metodoldgicas e éticas da pesquisa com criancas,
a partir do levantamento da conceituacao tedrica e da regulamentacao em pesquisa envolvendo
seres humanos, disponiveis na literatura atual. Trata-se de um breve resgate histérico da ética em
pesquisa, enfocando a crianca e os cuidados que os pesquisadores devem tomar para atender
aos principios éticos na pesquisa com essa populacdo. O presente ensaio é uma contribuicdo para
construir um olhar mais ético nas pesquisas desenvolvidas com criancas, na area da sadde, uma
vez que este tipo de investigacdo é, na atualidade, uma area complexa que levanta mais questoes
acerca dos aspectos metodoldgicos e éticos, do que propriamente respostas.
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A pesquisa cientifica tem como olajetivo contribuir para o
desenvolvimento da ciéncia. Na 4rea da sadde a pesquisa
atua para desvendar novos métodos na prevengao da doenga,
recuperagao e rea})ilitagﬁ.o da satide. Considerando a vulne-

rabilidade ]oiopsicosocial de criangas e adolescentes, a pes-

quisa desenvolvida com estes sujeitos envolve questdes éticas
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rosso , coordenadora do

Comité de Etica em Pesquisa do que individual ou coletivamente, envolva o ser humano, de
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incluindo o manejo de informagc?es ou materiais . A pesquisa
também pode a})ranger pessoas que nao tém condigées para
decidir sobre sua participagao neste tipo de atividade: porta-
dores de pro]olemas mentais, iclosos, gestantes, individuos
hospitalizados, presidiérios, es’cuclantes, militares e, espe-
cialmente, fetos, recém-nasciclos, criangas e adolescentes,

aqui destacados por serem objeto desse artigo.
As tltimas décadas do século XX foram marcadas por ine-

gaveis avangos para a infancia brasileira, conquistas que se

deram inclusive no campo legal, com a criagdo do Estatuto
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da Crianga e do Adolescente (ECA) 2. Cresce

a aceitagao de que a crianga ¢é cidadio de
direitos e a infancia assume definitivamente

seu papel perante a sociedacle.

No passaclo as criangas eram tomadas mais
como ol)jetos do que como sujeitos de estu-
dos, reflexos da perspectiva de desenvolvimen-
to que considerava a crianga como incapaz de
ver e descrever seu proprio mundo, além das
dificuldades inerentes da pesquisa com esse
grupo etdrio. Atualmente os pesquisadores
estdo reconhecendo a importancia de consi-
derar a crianga como participante de suas
investigagoes, sejam clas em ambiente clinico
ou nao, principalmente em estudos que traba-
lhem com a perspectiva da crianga, uma fonte
rica de dados e que merece ser mais bem

explorada.

Este ensaio tem como ol)jetivo estimular o
debate das questdes éticas da pesquisa envol-
vendo criangas, a partir de levantamento das
conceituagdes tedricas e da regulamentagéo
em pesquisa envolvendo seres humanos, dis-
poniveis na literatura. Trata-se, de breve resga-
te histérico da ética em pesquisa, enfocando a
crianga, que aponta os cuidados que os pesqui-
sadores devem tomar para atender aos princi-

pios éticos nas pesquisas realizaclas com elas.

A preocupacao ética na pesquisa
envolvendo seres humanos

Historicamente, a investigagao cientifica teve
seus primérclios h4 mais de quatro séculos,
considerando-se, inclusive, que alguns princi-

pios éticos como a beneficéncia, confidenciali-
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dade e nao maleficencia j& eram relevantes para
a pratica médica desde o tempo de Hipécrates.
No entanto, a pesquisa envolvendo seres huma-
nos de forma metodologicamente planejacla é

bem mais recente, data do século passaclo.

Foi somente em 1947 que o mundo teve a
primeira normatizagao sobre pesquisa cienti-
fica em seres humanos, por meio do Céa’igo de
Nureméerg (Universa/ Code o][Researclz Etlzics).
Ele surge a partir da conscientizagdo da
humanidade acerca das atrocidades cometidas
nos campos de concentragdo nazistas na Il
Guerra Mundial 3. O Cédigo tem em seu l)ojo
a preocupagao com a experimentagao huma-
na, ou seja, define diretrizes e regras de con-
duta nos processos que envolvem seres huma-
nos, no sentido de se alcangar resultados a
partir de teorias que Nao possam ser compro-

Vadas por outros meios.

Em virtude do pequeno alcance do cécligo, ja

que os abusos continuavam existindo, a

Assembleia da Associagao Médica Mundial
(AMM), em 1964, proclama a Dec/aragc’io de
He/sinque, um elenco de normas éticas sobre
pesquisa em seres humanos, tanto para pes-
quisas clinicas como nao clinicas *. Nas déca-
das seguintes a questao ética continua a mere-
cer atengao de orgaos e instituigbes da 4rea da
satide. Assim, em 1991, a Assembleia da
AMM elabora o documento Diretrizes Inter-
nacionais para a Revisdo Ftica de Estudos Epi-

clemio/égicos 3,

O Brasil participou como signatario de todas
essas resolug()es que recomendavam a criagao

de sistemas internos em cada pais, capazes de



efetivar o controle dos métodos e proce(limen-
tos de pesquisa. Em 1988, o Conselho Nacio-
nal de Sadde (CNS) elaborou a primeira
resolugéo destinada a regulamentar a pesquisa
com seres humanos no pais, voltada naquele
momento para a 4rea de novos medicamen-
tos. Em 1996, este documento foi revisto e
passou a regulamentar as pesquisas com seres

humanos em todas as 4reas, por meio da

Resolugao CNS 196/96 '.

A principal caracteristica da Resolugao 196 &
a preocupagdo com a cligniclade da pessoa
humana, manifestada por intermédio dos
principios fundamentais da autonomia, bene-
ficéncia, nao maleficéncia, justica e equi(la-
de. Esta perspectiva, prima pela defesa dos
interesses dos sujeitos da pesquisa, promo-

ven(].o o respeito pela pessoa llumana € sua

dignidade.

A crianga mereceu por 10ng0 tempo da his-
téria muito pouca atengdo por parte dos
pesquisaclores. Até mesmo os animais mere-
ceram inicialmente mais atengao nas pes-
quisas do que elas. A criagdo da primeira
sociedade de defesa dos animais frente a
crueldades nas experiéncias cientfficas ocor-
reu em 18435, na Franca, antes da institui-
gao da The American Society ][or the Preven-
tion of Crue/ty to Children, nos Estados Uni-
dos (EUA), criada em 1847. Esta dltima

tragou seus principios tomando por base as
diretrizes da primeira, destinadas a defesa

clos animais.

A partir do final (10 século XIX vérios outros

paises comegaram a despertar para a prol)le—

maética da pesquisa envolvendo criangas. Foi
assim que em 1901 a Priissia proibiu a pes-
quisa em criangas, com o]ojetivos outros que
nao cliagnc’)stico, terapéutica ou imunizagao.
A Alemanha também proil)iu em 1931, a
participagao de menores (criangas) em pesqui-
sas, em situagdes que evidenciassem riscos

associados.

O Céaiigo Universal de Etica em Pesquisa, ins-
tituido em 1947 pelo Tribunal de Nurem-
l)erg, nio faz referéncia explicita a partici-
pagao de criangas °. Por outro laclo, a Decla-
ragdo de He/sinque permite a participagao das
criangas, desde que seus responsaveis 1egais

consintam *.

O envolvimento da crianga em pesquisas foi
alvo de outras discussées e regulamen’cagées
especificas, inclusive no Brasil, onde a Reso-
1ugéo 196/96 também estabeleceu que deve
ser obtido o consentimento dos individuos
menores de 18 anos, quando existirem condi-
¢Oes de compreensao, além do consentimento

(le seu representante 1egal !

Ainda nesse sentido, o Ministério da Justica,
por meio do Conselho Nacional dos Direitos
da Crianga e do Adolescente (Conanda), esta-
beleceu em 1995 os Direitos da Crianga e do
Adolescente Hospitalizados, por meio da
Resolugéo Conanda 041/ 95, que privilegia a
questao da participacdo dos mesmos nas pes-
quisas, prevendo no seu artigo 12, o direito de
ndo ser oljjeto de ensaio c/fnico, provas a’iagno’s—
ticas e terapéuticas, sem o consentimento in][or-
mado de seus pais ou responsdveis e o seu pro-

prio, quanaio tiver discernimento para tal °.
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Para operacionalizar os preceitos legais a
Resolugéo 196/96 prevé que todas as pesqui-
sas envolvendo seres humanos sejam aprova-
das por um Comité de Ftica em Pesquisa
(CEP), que tem, até mesmo, o poder de inter-
romper a investigagdo em execugdo; além do
papel de aprimorar a qualida&e da pesquisa.
Para tal, 0 CNS estabelece que todas as insti-
tuigbes que realizam pesquisa envolvendo

seres humanos devam ter um CEP

Os comités de ética em pesquisa foram um
grande avango para a sociedade Lrasileira,
uma vez que possi]ailitaram que pesquisadores
e instituigbes obtivessem o respaldo institu-
cional para a realizag&o de pesquisas, além de
ser um espago de reflexdo e decisio para as
questoes éticas e metoclolégicas das investiga-

goes °.

Ao discutir ética em pesquisa devem-se con-
siderar quatro principios éticos basicos como
eixos norteadores dos projetos: respeito pela
pessoa, beneﬁcéncia, nio maleficéncia e jus-
tiga 2. De forma sintética se pode dizer que
o respeito pela pessoa deve aten(ler/primar
pelo respeito a sua autonomia para deliberar
sobre suas escolhas, além de proteger contra
danos ou abusos as pessoas com autonomia
diminuida ((lepen(lentes/vulneréveis). A
beneficéncia refere-se a o]origagéo Stica de
maximizar beneficios e a nao maleficéncia
minimizar danos ou prejuizos, ou seja, a
pesquisa tem que Salvaguardar o bem-estar
dos participantes. O principio da justi¢a na
pesquisa exige a aiistribuigdo equdnime tanto
dos énus como dos Lene][fcios da participagdo

na pesquisa °.
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A ética na pesquisa envolvendo
criancas

As criangas sdo atores sociais e, como tais,
sdo também proclutores de dados para estu-
clos/pesquisas. No entanto, apresentam carac-
terfsticas em seu desenvolvimento que as tor-
nam vulnerdveis nos aspectos ljio—psico—so—
cial. Assim sendo, sua participagdo em pes-
quisa deve ser vista de forma cuidadosa pelos
pesquisaclores. Por outro lado, deve-se consi-
derar que pesquisas para testes de medica-
mentos, vacinas e meios cliagnc’)sticos realiza-
dos em aclultos, que apresentam resultados
vélidos e seguros, nem sempre sao da mesma
forma validos ou apresentam os mesmos
resultados em criangas, sendo que muitos
desses medicamentos nunca foram testados

em clientela infantil.

Apesar do conhecimento dos aspectos éticos
proprios a aplicagéo da pesquisa envolvendo
criangas, muitas vezes, elas ainda ndo sdo res-
peitaclas pelos pesquisa(lores 7. Considerando
a regulamentag&o nacional e internacional
acerca da pesquisa envolvendo seres humanos,
algumas resolug()es especiﬁcas ao grupo infan-
til e as exigéncias dos CEP para a andlise de
propostas de pesquisas, discutir-se-4 a seguir
alguns cuidados éticos que os pesquisaclores
devem tomar ao elaborar e executar um pro-

jeto de pesquisa envolvendo criangas.
Relevancia
O primeiro aspecto a destacar ¢ que o tema da

pesquisa deve ter relevancia considera’.vel, com

beneficios para a populagao que ultrapasse 0s



riscos aos quais as criangas seriam submeti-
das. Para isso, o pesquisador deve respeitar os
principios de ndo maleficéncia e beneficéncia.
E importante salientar que aquelas pesquisas
que preveem beneficios minimos para as
criangas mereceriam maior rigor avaliativo
para sua realizagé'.o quanto ao aspecto ético,

pois estariam tirando muito e oferecendo

pouco retorno ao segmento estudado.
Risco

Os riscos da pesquisa para a crianga também
merecem a atengdo cuidadosa do pesquisaclor,
bem como dos comitds ou comisses de ética.
Alguns comités de ética em pesquisa tém tido
o cuidado em s6 autorizar pesquisas em crian-
gas com risco minimo, ou seja, 0 mesmo grau
de risco encontrado em seu cotidiano. Por
outro lado, diversos pesquisadores argumentam
que a clefinigéo de risco minimo como igual ou
nenhum risco, tem levado a um excesso de pro-
tegdo a crianga e pode privé—la de investigagbes
necessarias em algumas 4reas, dentre elas a psi-
quiatria da infancia e adolescéncia *. Em decor-
réncia, muitos investiga(lores tém defendido a
necessidade de novas definig()es de risco mini-
mo, com a preocupagao de nao inviabilizar a
pesquisa envolvendo esse grupo populacional.

E importante salientar que todas as pesquisas
envolvendo criangas precisam ser analisadas
de forma que oOs riscos e beneficios sejam mais
bem considerados, em defesa da protegao da
crianga/sujeito. Se a anélise dos riscos envol-
vidos em qualquer pesquisa com seres huma-
nos é de fundamental importancia na deter-

minagao de sua validade ética, a condigao de

especial e acentuada vulnerabilidade da crian-

¢a torna tal ponderagéo essencial.
Consentimento

Um aspecto ético que se faz importante des-
tacar é o consentimento. A origem da nogao
de consentimento, como atualmente assumi-
do pela ciéncia méclica, encontra-se, na verda-
de, na area juridica, surginclo pela primeira
vez em 1914, nos EUA, associado ao caso
Sclz/oenc[orﬁ[ versus Society o][ New York Hospi-
tal. Se essa exigéncia surge primeiramente na
prética clinica, é na experimentagao humana
que, efetivamente, a necessidade fundamental
do consentimento se acentua, dissemina e

internacionaliza °.

Historicamente o consentimento foi se con-
substancian(lo, oficializado inicialmente no
C’éa’igo de Nuremlverg e tornando-se, a partir da
Dec/aragdo de He/sinque, uma exigéncia de
fato, que imp]icava em tomar o termo por
escrito dos sujeitos. Durante as décadas seguin-
tes a pratica de solicitar o consentimento
comega lentamente a se impor. Gradativamen-
te, os pesquisa&ores foram tomando conscién-
cia da necessidade de obte-lo, o que o torna

hoje uma prética generalizaclamente aceita.

Na medicina hipocrética o consentimento
era sustentado no principio da Leneﬁcéncia,
e ndo a partir do principio da autonomia,
como na medicina atual. Uma reflexao bio-
ética sobre os cédigos deontolégicos médicos
mostra que até meados do século XX, os
cédigos reafirmam a relagéo assimétrica

entre médicos e pacientes, estes tltimos con-
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siderados incapazes para tomar decisaes,
cabendo exclusivamente ao profissional o

poder decisério .

O consentimento em pesquisa é uma exigén-
cia moral a ser observada por inves’ciga(lores, ja
que decorre do reconhecimento do outro/ sujei-
to, como pessoa capaz de autocleterminagéo. A
o})rigatoriedade moral em respeitar a autono-
mia do outro é também um requisito legal, um

direito individual que a sociedade protege 7 .

O consentimento em pesquisa refere-se a um
processo no qual o sujeito envolvido direta ou
indiretamente na investigagao recebe orienta-
¢ao detalhada sobre os proceclimentos a serem
desenvolvidos pelo pesquisador. Visto como um
instrumento que formaliza o processo pelo qual
o sujeito é informado amplamente sobre a
investigagao, cabe ao pesquisador antes de
obte-lo tomar alguns cuidados, especialmente
quanclo se trata de criangas. Nesses casos é
essencial lembrar que por serem tuteladas 1egal—
mente sdo seus pais ou responsaveis que devem

anuir com sua participagdo na pesquisa:

 Antes de solicitar o consentimento deve
fornecer informagées em 1inguagem clara e
aclequa(la 3 idade da crianga para que possa
compreen(ler os ol)jetivos, métodos e divul-
gagao dos resultados da pesquisa;

* Os beneficios previstos para os participan-
tes ou para terceiros; os riscos ou descon-
fortos previstos associados a sua participa-
gao; o sigilo dos registros em que o partici-
pante estiver identificado;

* As responsabilidades do pesquisador em

prestar atendimento de sal’lde ou outros

Pesquisa envolvendo criangas: aspectos éticos

encaminhamentos que se fizerem necessa-
rios; garantia de que serd fornecido trata-
mento gratuito para danos especiﬁcos liga—
dos a pesquisa;

* Queo indiv{duo/crianga é livre para recu-
sar-se a participar e livre para abandonar a
pesquisa no momento que desejar sem
penaliclades ou percla dos beneficios previs-

tos.

Para que o consentimento seja espontdneo e
1egi’cimo, o individuo convidado a participar da
pesquisa precisa ter a compreensao clara acer-
ca da mesma e a oportuniclade de decidir livre-
mente sobre a sua participagdo. Nesse sentido,
O processo para a olotengéo do consentimento
deve envolver conﬁanga, respeito, diélogo,
paciéncia e persisténcia na relagé'_o pesquisa-
dor—sujeito sem influéncia de outras pessoas °.
Um aspecto importante a ser lembrado ¢ que
o consentimento s6 deveré ser assinado quan-
do o sujeito tiver conhecimento adequado
acerca da pesquisa e total oportuniclade de
sanar suas dﬁvidas, excluindo a possibilidade
de intimidagéo. Assim sendo, para que a
ol)tengéo do consentimento seja eficaz, ha que
se garantir o esclarecimento dos sujeitos para

que possa ter uma verdadeira decisio .

Se o conceito de vulnerabilidade pocle ser
definido como uma incapacic[acle substancial
para proteger os proprios interesses, devido a
impeaiimentos tais como fa/ta de capacia]aa’e
para ][ornecer consentimento 3, torna-se nitido
que os individuos sem autonomia plena, os
ditos vulneraveis, entre eles as criangas, mere-
3,67

cem al)ordagem especial. Alguns autores

chegam a argumentar que as criangas sé



devem ser envolvidas em pesquisa quanclo o
propésito é obter conhecimento relevante
sobre suas necessidades de saﬁde, evitando
assim que sejam envolvidas em investigagdes
que possam ser realizadas em adultos, ou seja,
individuos com plena autonomia. A Resolu-
gao 196 no item III. 3.j reafirma esse aspecto
e reitera que o direito dos individuos vulnera-
veis deve ser asseguraclo, garantinclo protecao

a sua Vulnera.l)ilidade !

Apesar da maioria dos cédigos legais transfe-
rir para a familia a decisao sobre a participa-
¢ao ou nao em pesquisa dos menores de idade,
reafirma-se aqui que além do consentimento
dos pais ou representantes 1egais ¢é importante
ter também o assentimento da propria crian-
¢a. Diversos autores > defendem essa posi-
gao, recomendando que o consentimento da
crianga seja incentivado e o]oticlo, dando-lhe a
oportunicla(le, conforme sua capaci(lacle cog-
nitiva, de discernir o que lhe pocle causar mal.
Para isso, o pesquisaclor deve oferecer explica—
¢Oes contextualizadas sobre o estudo de acor-
do com a fase de desenvolvimento da crianga
e sua cultura 2. E isso que garante a validade
moral e ética da pesquisa 12, Assim, sempre
que possivel é importante obter o consenti-
mento do responsével e da prépria crianga.
Por outro lado, a recusa da crianga em dar seu
consentimento para participar da pesquisa

deve ser sempre respei’cacla.

Em pesquisas com criangas em situagdo de
risco pessoal e social (vitima de violéncia
doméstica, aljanclono, negligéncia, dentre
outras), o pesquisaclor pocle enfrentar dificul-

dades para obter o consentimento, pois os

pais ou responsdveis poclern nao autorizar a
participagdo da crianga na investigagdo. Con-
siderando que as pesquisas com criangas em
situagdes de risco poclem ser um meio para
dar voz a esses sujeitos que estao expostos aos
riscos, cabe ao pesquisaclor buscar alternativas

para obter a autoriza¢do para a realizagé',o do

estudo. O Conselho Pederal de Psicologia,
por meio da Resolugéo CFP 16/00, que dis-
poe sobre a realizagéo de pesquisas em Psico-
1ogia com seres humanos, em seu artigo 7°
afirma que os pesquisadores nao aceitardo o
Consentimento Livre e Esclarecido de pais
que nao tenham contato sistemético e nem
conhegam bem os filhos; que nao tenham
con(lig()es cognitivas para avaliar as
consequéncias da participagao da crianga na
pesquisa e, que tenham al)usado, negligencia—
do, ou sido coniventes com o abuso ou negli-

3. No entanto, essas

géncia de seus filhos
situagdes nao isentam o pesquisaclor de obter
o consentimento de representantes 1egais ou
por intermédio do conselho tutelar, conforme

prevé o Estatuto da Crianga e do Adolescente
e a Resolugao 196 '~

Divulgacao dos resultados

Outro aspecto que merece ser abordado aqui
é a dimlgagéo dos resultados da pesquisa.
Essa questdo ja foi lembrada na Dec/aragdo de
He/sinque que, em sua altima edig&o, aprova-
da em 1996, afirmava que relatos de experi-
mentagdo ][ora dos principios desta aiec/aragdo
ndo devem ser aceitos para pul)/icagdo A
Declaragéo de He/sinque foi revisada posterior-
mente e na tdltima destas, foram feitas duas

notas de esclarecimento aos parégrafos 29 e
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30, colocando em risco avangos importantes
com referéncia as diretrizes éticas para a pes-

quisa com seres humanos (10 munclo JCOCIO 15.

Na realidade Lrasileira, a Resolugéo CNS
196/96 exige que os protocolos de pesquisa

sejam aprovados por um comité ou comissao
de ética em pesquisa e estabelece que inclepen—
dentemente dos achados, favoraveis ou nao,
os resultados das pesquisas com seres huma-
nos devem ser tornados pﬁl)licos. E de res-
ponsa]oiliclade do investigador prever procedi—
mentos para assegurar a confidencialidade e a
privaci(lacle dos pesquisados. A Resolugéo
prevé ainda que em caso de interrupgao ou
nao pul)licagao dos resultados o pesquisaclor
deve jus’cificar ao comité de ética que aprovou
o projeto . Cabe ao pesquisaclor, no momento
que solicitar o consentimento para a partici-
pagao dos sujeitos na investigagao obter a

autorizagdo para a (livulgagéo dos resultados.

Como a devolugao dos resultados da pesquisa
deve ser preocupagao dos pesquisadores os
investimentos para sua efetivagao devem ser
feitos desde a elaboragao do projeto. Os resul-
tados devem ser divulgaclos nao apenas aos
participantes, mas também a comunidade a
qual pertencem. A apresentagao dos resulta-
dos da pesquisa ndao deve ser apenas um
momento de repasse de informagées, mas um
espago para reﬂex()es, questionamentos e dis-
cussoes, de forma a explicitar aclequadamente

os achados ™.
Face a toda regulamentagéo ética acerca da

pesquisa envolvendo seres humanos, ol)serva—

se que as revistas cientificas internacionais e
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nacionais tém como exigéncia de aceite para
analise e posterior pu})hcagéo de estudos e
pesquisas, projetos que tenham sido aprova-
dos por comissdes ou comités de ética institu-
cionais. Além disso, a maioria delas faz refe-
réncia ao cumprimento das recomenclagées da
Dec/aragdo de He/sinque e da Resolugéo 196
pelo pesquisador responsével. A (livulgagéo
dos resultados de uma pesquisa pela pul)lica—
gao de artigos cientfficos ou outros meios
exerce papel fundamental para disseminar
novos conhecimentos cientificos, bem como a
defesa dos principios éticos. Nesse sentido, as
revistas cientificas poclem ser consideradas

elemen’cos de fundamental importancia.
Confidencialidade

Na pesquisa com criangas, o sigilo das infor-
magoes, a garantia do anonimato e a protecao
da identidade também merece o cuidado do
pesquisaclor. Esse cuidaclo, além de respeitar a
questao ética e 1ega1, ainda facilita uma rela-
¢do mais espontdnea e descontraida entre pes-
quisa&o e pesquisador. E preciso ressaltar que
existe diferenga entre anonimato e confiden-
cialidade: no anonimato o pesquisa(lor é inca-
paz de estabelecer uma hgagéo entre os acha-
dos e o sujeito a que cles se referem; na con-
ficlencialidade, embora o pesquisador possa
estabelecer a 1igagéo entre dados e sujeito,

assume O COMpPromisso de ndo revela-los.

Em relagao a privacicla(le e confidencialidade
das informagées, os adolescentes sao particu-
larmente preocupados comelaeo pesquisaclor
precisa oferecer a garantia de que as informa-

goes fornecidas por ele ndo serdo divulgadas,



principalmente para a familia ou escola, desde
que nao impliquem em risco de vida ou neces-
sidade de intervengdo da familia para a preser-
vagao da integriclade fisica e psiquica do pro-
prio adolescente . Cabe também ao pesquisa-
dor negociar com a crianga quais informagées

o]otidas com o es’cuclo poderéo ser clivulgadas.

Considerando que o sigilo e a confidencialida-
de fazem parte da a})or(lagem profissional,
respalclaclos nos cédigos de ética profissional,
bem como no BECA, ¢ dever de todos os pro-
fissionais e pesquisadores zelar pela protegao
integral da crianga. No entanto, em situagdes
de risco social ou pessoal o pesquisador pode
encontrar-se diante de um dilema ético: man-
ter o sigilo acordado antes de iniciar a pesqui-
sa ou denunciar os riscos que envolvem os
pesquisaclos, percebidos a partir das informa-

goes obtidas pelo estudo?

Levando em conta a Bioética Principialista,
Silva, Lishoa e Koller * consideram que a que-
bra de confidencialidade pode ser admitida em
trés circunstancias que ndo atentam contra a
pratica eticamente correta: quanclo o principio
da nao maleficéncia corre o risco de ser infrin-
giclo, vale dizer, quando existe a possi])iliclacle
de um dano grave envolvendo o sujeito de pes-
quisa; quanclo a que]ora de confidencialidade
resultar em beneficio real para o pesquisa(lo
(principio da })eneficéncia); quan(lo for o alti-
mo recurso, apds terem sido esgotaclos todos
os argumentos ou abordagens de persuasio

(respeito ao principio da autonomia).

Diante da exigéncia de que})ra do sigilo em

situagao de pesquisa, cabe ao investigador

informar a crianga participante do estudo da
necessidade de quel)ra do acordo inicial e lan-
gar mao de estratégias de sensi})ilizagao para
que o pesquisa(lo tome a iniciativa de revelar
o prol)lema e dialogar com a familia . E
dever ético do pesquisaclor como profissional
ou cidaddo nos casos que indiquem risco de
vida ou situagbes que necessitem de interven-
gao de outros ambitos, estar instrumentaliza-
do para tomar medidas interventivas, seja
revelando a familia o pro]alema, seja denun-
ciando e encaminhando o caso as autoridades
competentes, de forma a reduzir o dano e

garantir a protegdo a crianga.

Ao pensar nas questdes éticas que envolvem
uma investigagdo com crianga, o pesquisaclor,
antes de tudo, deve considerar e aceitar que a
crianga, assim como o aclulto, tem sua digni—
dade, capa.cidacle e grau de autonomia ©. Por
fim, ¢ indispensa’,vel ressaltar que a preocupa-
gao ética nao deve estar presente somente na
fase de elal)oragéo do projeto, mas deve per-
mear todo processo da investigagdo e divulga—

gao de resultados.
Comentarios finais

A pesquisa envolvendo criangas é uma area
complexa que impde questionamento mais
aprofun(laclo acerca das questoes metoclolc’)gi-
cas e éticas. Espera-se que as discussaes aqui
apresentadas possam oferecer subsidios aos
profissionais que desenvolvem investigagoes
com a populagéo infantil, estimulando-os a
dar continuidade a este debate a fim de encon-
trar alternativas para os pro]nlemas e conflitos

éticos do cotidiano da pesquisa.
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Assim como toda e qualquer investigagao, a
pesquisa envolvendo criangas deve respeitar e
primar pelos principios éticos, asseguranclo os
direitos e deveres dos sujeitos envolvidos. O
desenvolvimento da humanidade impde a pre-
senga continua da ética na pesquisa, na busca
de praticas capazes de promover a dignidade
humana e a qualida(le de vida de nossas crian-
cas. Para isso, exige-se cada vez mais uma ati-

tude de responsal)ilidade e competéncia ética e

moral dos pesquisadores, sujeitos conscientes
que nao podem estar submetidos as demandas

do progresso e do domfnio tecnocientifico.

Por fim, entendemos que o avango na area de
pesquisa com criangas sé serd possivel se pauta-
do em principios e valores éticos; que busquem
esclarecer o que normativamente deve ou nao
deve ser feito, o que pocle ou nao ser feito dian-

te das possi]oiliclades da investigagao cientifica.

Resumen

Investigacion con ninos: aspectos éticos

Considerando la vulnerabilidad bio-psico-social de los nifos, la investigacién emprendida con
estos sujetos involucra cuestiones propias que deben ser respectadas. Este trabajo tiene como
objetivo estimular el debate de las cuestiones metodoldgicas y éticas de la investigacion con
nifios, a partir de encuesta de la teoria y de la reglamentacion en investigacién involucrando seres
humanos disponibles en la literatura. Se trata de un breve rescaldo histérico de la ética de la
investigacion, enfocando el nifio y los cuidados que los investigadores deben tomar para atender
a los principios éticos en la investigacion. El presente trabajo es una contribucion para una visién
mas ética en la investigacion involucrando nifios, en la drea de salud, una vez que este tipo de
investigacion en la actualidad es una area compleja que suscita mas cuestiones do que presenta
respuestas adecuadas.

Palabras-clave: Investigacion. Nifio. Etica en investigacion. Bioética.

Abstract

Research involving children: ethical aspects

Considering the bio-psycho-social children vulnerability the research developed with these
subjects involves peculiar ethical questions that should be respected. This paper aim as
encouraging the methodological and ethical research questions debate, through theoretical
conception and regulation in research involving human beings, available on contemporary
literature it's about a brief historical rescue of ethic in research, focusing the child and the care
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that research should take in order to obey the ethical research principles. The present paper is a
contribution to the building of a more ethical look to the children researches in health area, once
this kind of research nowadays is a complex area that comes up with more questions about the
ethical and methodological aspects, than properly answers.

Key words: Research. Child. Ethic, Research. Bioethics.
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