Nada sobre nés sem nés: quem produz o
conhecimento sobre a deficiéncia? Etica, poder e a
disputa epistemoldgica na Educacéo Especial

Nothing About Us Without Us: Who Produces Knowledge About
Disability? Ethics, Power, and the Epistemological Dispute in Special
Education

Nada sobre nosotros sin nosotros: ¢ Quién produce el conocimiento
sobre la discapacidad? Etica, poder y la disputa epistemoldgica en la
Educacion Especial

Rafael Soares Silvat

RESUMO

Este ensaio tedrico problematiza os desafios éticos da pesquisa em Educacdo Especial, tendo como eixo a
tensdo entre pesquisar com e pesquisar sobre Pessoas com Deficiéncia (PcD). A partir de analise critica da
literatura e do arcabougo normativo brasileiro - Resolucdo CNS n® 510/2016, Lei Brasileira de Inclusao (Lei n®
13.146/2015) e Portaria MEC n© 421/2026, discutem-se cinco eixos: consentimento dialdgico e acessivel,
protecdo de dados sensiveis, devolutiva dos resultados, protagonismo e co-pesquisa. O debate se insere no
Novo PNE 2026-2036, cuja Meta 10 projeta a escolarizagdo plena da PcD, evidenciando a urgéncia de
investigacOes eticamente comprometidas com a autonomia desses sujeitos. Argumenta-se que a superagao do
paradigma tutelar exige metodologias participativas, interpretacao critica das normativas e o reconhecimento
da PcD como agente epistémico. Conclui-se que pesquisar com e nao apenas sobre as pessoas com deficiéncia
¢ condigao metodoldgica e posicionamento ético-politico indispensavel a produgao de conhecimento inclusivo e
emancipatdrio.

Palavras-chave: Etica em Pesquisa; Educacdo Especial; Pessoas com Deficiéncia; Pesquisa Emancipatdria;
Modelo Social da Deficiéncia.

ABSTRACT

This theoretical essay problematizes the ethical challenges of research in Special Education, focusing on the
tension between conducting research with and on Persons with Disabilities (PwD). Based on a critical analysis
of Brazilian literature and normative frameworks - CNS Resolution n° 510/2016, the Brazilian Inclusion Law
(Law n® 13.146/2015), and Portaria MEC n° 421/2026 five analytical axes are examined. dialogic and accessible
consent, sensitive data protection, return of findings, protagonism, and co-research. The discussion is situated
within the New National Education Plan (PNE 2026-2036), whose Goal 10 targets full schooling of PwD aged 4—
17, underscoring the urgency of ethically committed research. The study argues that overcoming tutelary
paradigms requires participatory methodologies, critical interpretation of regulatory frameworks, and
recognition of PwD as epistemic agents. It concludes that researching with rather than merely on persons with
disabilities is both a methodological condition and an indispensable ethical-political stance.

Keywords: Research Ethics; Special Education; Persons with Disabilities; Emancipatory Research, Social Model
of Disability.

RESUMEN

Este ensayo tedrico problematiza los desafios éticos de la investigacion en Educacion Especial, con eje en la
tension entre investigar con e investigar sobre Personas con Discapacidad (PcD). A partir del andlisis critico de
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/a literatura y del marco normativo brasilefio — Resolucion CNS n° 510/2016, Ley Brasilefia de Inclusion (Ley
no 13.146/2015) y Portaria MEC n° 421/2026, se examinan cinco ejes: consentimiento dialogico y accesible,
proteccion de datos sensibles, devolucion de resultados, protagonismo y co-investigacion. El debate se enmarca
en el Nuevo Plan Nacional de Educacion (PNE 2026-2036), cuya Meta 10 proyecta la escolarizacion plena de las
PcD, evidenciando la urgencia de investigaciones éticamente comprometidas con la autonomia de estos sujetos.
Se argumenta que superar el paradigma tutelar exige metodologias participativas y el reconocimiento de las
PcD como agentes epistémicos. Se concluye que investigar con y no solo sobre las personas con discapacidad
es una condicion metodologica y un posicionamiento ético-politico indispensable.

Palabras clave: Etica en la Investigacion; Educacion Especial; Personas con Discapacidad; Investigacion
Emancipatoria; Modelo Social de la Discapacidad.

1. INTRODUCAO

A pesquisa cientifica no campo da Educagao Especial tem assumido um papel fundamental na
desconstrugao de paradigmas segregacionistas e na promocdao de praticas educacionais
verdadeiramente inclusivas. Contudo, a trajetéria de investigagdo envolvendo Pessoas com
Deficiéncia (PcD) é marcada por uma histdrica assimetria de poder, na qual o pesquisador detém a
voz e o controle, enquanto o sujeito da pesquisa é frequentemente reduzido a um objeto de estudo,
um mero fornecedor de dados. Este cendrio coloca em evidéncia a urgente necessidade de se refletir
criticamente sobre os pressupostos éticos que orientam tais investigacoes. A simples transposicao de
protocolos éticos gerais, concebidos para realidades distintas, mostra-se insuficiente e, por vezes,
contraproducente, podendo perpetuar uma visao paternalista que ignora a autonomia e a capacidade
de agéncia desses sujeitos. O desafio contemporaneo reside, portanto, em transcender uma ética
meramente procedural e regulatoria, evoluindo para uma ética relacional e emancipatoria.

Nesse contexto, a problematizacao central deste artigo orbita ao redor da tensao fundamental entre
a protecdo e a autonomia. Por um lado, é imperativo reconhecer situacdes de vulnerabilidade e
garantir protecdes robustas, conforme previsto nas resolucdes dos comités de ética. Por outro lado,
quando aplicadas de forma rigida e sem sensibilidade as especificidades da deficiéncia, essas mesmas
protecoes podem inadvertidamente infantilizar o participante, cerceando seu direito ao consentimento
livre e ao protagonismo na construcao do conhecimento que lhe diz respeito. A questao de pesquisa
que orienta esta discussao é: quais dilemas éticos emergem na conducao de pesquisas com PcD e
como supera-los para promover uma pratica investigativa verdadeiramente respeitosa e inclusiva? A
superacao desses dilemas exige um exame critico que va além do cumprimento burocratico de
normas, interrogando as relagoes de poder imbricadas no processo de investigacao.

Este estudo ancora-se teoricamente no Modelo Social da Deficiéncia, na perspectiva da pesquisa
emancipatdria e nos referenciais criticos da ética em pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais,
assumindo que a producdo do conhecimento é atravessada por relacdes de poder e disputas
epistemoldgicas.

Diante desse quadro, o objetivo geral deste ensaio é sistematizar os principais desafios éticos que
permeiam a pesquisa em Educacao Especial e indicar solugOes direcionadas para uma pratica mais
ética e humanizada. Para operacionalizar este proposito, delineiam-se os seguintes objetivos
especificos: (a) mapear os dilemas éticos recorrentes reportados na literatura especializada, desde a
etapa de recrutamento até a divulgacdo dos resultados; (b) identificar e analisar as normativas
nacionais e internacionais aplicaveis, destacando seus avancos e limitacdes; (c) propor
recomendacoes praticas para pesquisadores, visando a adequagao dos protocolos de pesquisa; e (d)
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indicar estratégias metodoldgicas concretas para fomentar o protagonismo da PcD, transformando-a
de sujeito de pesquisa em agente colaborativo do processo de investigacao. No ambito nacional,
estudos como os de Mendes (2010), Glat e Blanco (2007) e Baptista (2011) tém evidenciado o carater
historicamente excludente das praticas investigativas que objetificam a PcD, reforgando a urgéncia
de um debate ético situado na realidade da educagao publica brasileira.

A justificativa para este estudo assenta-se em sua dupla relevancia: académica e social.
Academicamente, o artigo busca preencher uma lacuna na literatura nacional, que ainda carece de
discussoes aprofundadas que articulem a ética em pesquisa com os fundamentos do Modelo Social
da Deficiéncia. Socialmente, a relevancia € inconteste, pois uma pesquisa eticamente comprometida
com o protagonismo das PcD ndo apenas produz conhecimento mais valido e significativo, mas
também se configura como um ato politico de reconhecimento de sua cidadania epistémica. Ao tratar
os participantes como parceiros de pesquisa, contribui-se para a desconstrugao de estigmas e para a
promogao efetiva de seus direitos humanos, incluindo o direito de participar da producao cultural e
cientifica da sociedade.

Por fim, a estrutura do artigo esta organizada por uma progressao logica. Apds esta introducao, a
secao de desenvolvimento iniciara pela analise do arcabougo normativo, seguida de uma discussao
pormenorizada sobre o consentimento informado como processo dialdgico. Na sequéncia, sera
examinada a problematica da protecao de dados sensiveis e o imperativo ético da devolutiva de
resultados. O apice do desenvolvimento reside na discussao sobre estratégias para o protagonismo
do sujeito, explorando metodologias participativas. O artigo sera finalizado com as consideragdes
finais, que sintetizarao os argumentos e apresentardao recomendacdes direcionadas a comunidade de
pesquisadores. Articula-se, ao longo do desenvolvimento, o novo marco normativo instituido pela
Portaria MEC n© 421/2026 (PNEEI). Os dados e metas do Novo PNE 2026-2036, especialmente a
Meta 10, relativa a Educagao Especial sdao mobilizados como referéncia de politica educacional para
contextualizar os desafios investigativos aqui discutidos.

Nesse sentido, o presente ensaio ndo se limita a identificagdo de dilemas éticos, mas busca
compreender, em nivel epistemoldgico, como as relacdes de poder estruturam a produgdo do
conhecimento em Educacgao Especial, tensionando os limites entre protecao, autonomia e participacao
dos sujeitos envolvidos.

O debate aqui travado adquire relevancia renovada com a aprovacdao do Novo Plano Nacional de
Educacdo (PNE 2026-2036), que, em sua Meta 10 que trata da Educagao Especial e Bilingue de
Surdos, estabelece como objetivo a escolarizagao de 100% da populacdo com deficiéncia de 4 a 17
anos. Os dados do préprio PNE revelam o tamanho do desafio: em 2010, o histérico indicava que
apenas 82,5% dessa populacao frequentava a escola, e a meta de 100% do PNE anterior nao foi
plenamente alcancada. Esse cenario impde uma reflexao urgente ndo apenas sobre as praticas
educativas, mas sobre os modos como a pesquisa académica tem investigado ou deixado de
investigar, com ética e rigor as condicdes de escolarizacdo desse publico.

2. METODOLOGIA

A presente investigacdo configura-se como um ensaio tedrico de natureza qualitativa, orientado por
uma abordagem analitico-interpretativa, cujo propdsito consiste em problematizar criticamente os
desafios éticos na pesquisa em Educacao Especial, com énfase nas tensoes entre protecao, autonomia

3



e protagonismo das Pessoas com Deficiéncia. Conforme discutido por Severino (2014), o ensaio
tedrico caracteriza-se pela elaboracdo conceitual, pela articulacao de ideias e pela producdo de
interpretacOes fundamentadas, ndo se orientando pela generalizacao empirica, mas pela construcao
critica do conhecimento. Trata-se, portanto, de uma investigacao que se insere no campo dos ensaios
tedricos, assumindo como central a problematizacao conceitual e a producao de interpretacoes
criticas, e ndo a descricao exaustiva da literatura.

Em consonancia com essa perspectiva, o estudo aproxima-se das abordagens qualitativas descritas
por Minayo (2014), ao privilegiar a analise de significados, discursos e construgdes tedricas presentes
na literatura especializada. A investigacdo nao assume carater descritivo ou de levantamento
sistematico, mas interpretativo e critico, orientado pela identificacdo de tensdes, convergéncias e
lacunas no debate contemporaneo.

O percurso metodoldgico fundamenta-se na selecdo intencional de producdes académicas e
documentos normativos relevantes para a problematizacao proposta. Foram consultadas bases de
dados nacionais e internacionais, incluindo SciELO, Portal de Periddicos CAPES, Google Académico e
Scopus, utilizando combinagdes de descritores como “ética em pesquisa”, “Educacdo Especial”,
“pessoas com deficiéncia”, “consentimento informado”, “protagonismo” e “pesquisa emancipatoria”.
O recorte temporal privilegiou producdes dos ultimos vinte anos, sem desconsiderar obras seminais

que estruturam o campo tedrico.

A analise do material selecionado foi conduzida a partir de um movimento interpretativo organizado
em eixos tematicos, que orientaram a construcdo argumentativa do estudo. Esses eixos contemplam:
(i) o exame do arcabougo normativo da ética em pesquisa; (ii) a problematizacdo do consentimento
livre e esclarecido como processo dialdgico; (iii) a andlise da protecao de dados sensiveis em
contextos de vulnerabilidade; e (iv) a discussao de estratégias metodoldgicas voltadas ao
protagonismo dos sujeitos. Integra-se a esses eixos o didlogo com a Portaria MEC n° 421/2026
(PNEEI) e o Decreto n® 12.686/2025. Complementarmente, os dados e metas do Novo PNE 2026-
2036 especialmente a Meta 10 (Educacdo Especial e Bilingue de Surdos) sdo utilizados como
referéncia de politica educacional para contextualizar os desafios investigativos discutidos.

Trata-se, portanto, de um processo reflexivo continuo, no qual a problematizacao tedrica orienta a
analise, que, por sua vez, reconfigura a compreensao do fenémeno investigado, culminando na
proposicdo de caminhos para uma pratica investigativa mais ética, inclusiva e emancipatdria. Em
consonancia com essa perspectiva, o percurso metodoldgico adotado encontra-se sintetizado na
Figura 1, que explicita a logica analitico-interpretativa que orienta o presente ensaio, conforme a
compreensao de ensaio tedrico como movimento reflexivo e nao linear discutida por Severino (2014).

A Figura 1 sintetiza o percurso metodoldgico que orienta o presente ensaio tedrico, evidenciando seu
carater dinamico, reflexivo e ndo linear. O processo investigativo inicia-se na problematizacao tedrica,
que atua como eixo estruturante da andlise, a partir da qual se desdobram os movimentos de
delimitacao do corpus, andlise interpretativa e organizacao em eixos tematicos. Esses movimentos
nao se configuram como etapas rigidas, mas como dimensGes interdependentes de um processo
continuo de construcao do conhecimento, no qual a leitura critica da literatura permite identificar
tensdes, convergéncias e lacunas no campo da ética em pesquisa em Educacdo Especial.



Figura 1 — Percurso metodoldgico do ensaio tedrico em Educacgdo Especial: uma abordagem analitico-

interpretativa orientada pela problematizacao ética e pelo protagonismo dos sujeitos.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2026).

A sintese critica e propositiva emerge desse movimento analitico como momento de reconfiguracdo
dos sentidos atribuidos a pesquisa, orientando a proposicao de praticas investigativas mais éticas,
inclusivas e comprometidas com o protagonismo dos sujeitos. A presenca do feedback reflexivo,
representado pelas setas de retorno, reforca a ideia de que o processo metodoldgico ndo se encerra
na producao de resultados, mas retroage continuamente sobre a problematizacao inicial,
reorientando-a e aprofundando-a. Dessa forma, o percurso metodoldgico apresentado expressa uma
lbgica interpretativa e dialética, na qual a producao do conhecimento se da por meio de sucessivos
movimentos de analise, reflexao e ressignificacao.

Esse movimento metodoldgico reafirma o carater ndo linear do ensaio tedrico, no qual analise e
interpretacao se retroalimentam continuamente, permitindo a construcdao de uma compreensao critica
e aprofundada do objeto investigado.

3. PERCALCOS ETICOS NA TRAJETORIA DA PESQUISA COM PESSOAS COM DEFICIENCIA:
PARA ALEM DA TUTELA

A transicdo de uma ética de protecdo para uma ética de participacdo, esbocada na introducao deste
artigo, ndo se concretiza sem a superacdao de obstaculos profundamente enraizados na tradicao
investigativa. O caminho é marcado por percalcos que vao desde a inadequacao de instrumentos
normativos genéricos até a resisténcia paradigmatica em reconhecer a pessoa com deficiéncia como
produtora de conhecimento valido sobre sua propria experiéncia. Esta parte dedica-se a mapear e
analisar criticamente esses desafios, argumentando que a simples adesdo a protocolos de ética em
pesquisa, embora necessaria, € insuficiente para garantir o respeito pleno a autonomia e a dignidade
dos participantes. O titulo "Para Além da Tutela" sintetiza essa ambicdo: busca-se examinar como os
mecanismos éticos, concebidos para proteger, podem, paradoxalmente, reforcar relacdes de



dependéncia e silenciamento, e de que forma é possivel transcendé-los em direcdo a praticas
colaborativas.

Para tanto, a andlise estrutura-se em cinco eixos inter-relacionados. Inicia-se pelo exame do
arcabouco normativo brasileiro, discutindo suas potencialidades e limitagbes para acolher as
especificidades da pesquisa em Educacao Especial. Em seguida, aprofunda-se a discussao sobre o
consentimento livre e esclarecido, reposicionando-o como um processo dialdgico continuo, cuja
acessibilidade é condicao sine gua non (sem a qual ndo) para sua validade. O terceiro eixo aborda os
imperativos de protecao de dados sensiveis e confidencialidade, salientando os riscos ampliados de
dano em contextos de vulnerabilidade social. O quarto tdpico defende a devolutiva dos resultados
como um imperativo ético frequentemente negligenciado, que serve como alicerce para a construcao
de confianga e protagonismo. Por fim, o referencial culmina na exploracdo de estratégias concretas
para operacionalizar a transicdao do sujeito de pesquisa para o co-pesquisador, apresentando
fundamentos e exemplos de metodologias participativas que materializam o compromisso com uma
pesquisa verdadeiramente emancipatoria.

Esse percurso dialoga, ainda, com a Portaria MEC n© 421/2026 e o Decreto n® 12.686/2025, cujos
principios — participacdo ativa, anticapacitismo e transversalidade da Educacao Especial interpelam
diretamente os modos como a pesquisa com PcD deve ser conduzida. Esse cenario é revelado, em
parte, pelos proprios indicadores educacionais brasileiros. O Novo PNE 2026-2036 registra que a Meta
10 do PNE anterior, garantir o acesso a escola de 100% da populacdo com deficiéncia de 4 a 17 anos
nao foi plenamente alcancada: o histdrico de 2010 indicava 82,5% de frequéncia escolar desse grupo.
A persisténcia dessa lacuna ndo é apenas um problema de gestdao educacional; € um sintoma da
insuficiéncia das pesquisas em produzir conhecimento orientado ao enfrentamento das barreiras
reais. Pesquisar com esses sujeitos e nao apenas sobre eles seria, portanto, uma condigao
metodoldgica para a producdo de respostas mais eficazes e eticamente comprometidas.

3.1 O Arcabouco Normativo da Etica em Pesquisa no Brasil e sua Aplicacdo na Educacio
Especial

O sistema de ética em pesquisa no Brasil é historicamente ancorado no campo biomédico, sendo o
Sistema CEP/CONEP (Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa) a instancia maxima de regulagdo. A
Resolucao n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS) representou um marco ao estabelecer
diretrizes especificas para as pesquisas nas Ciéncias Humanas e Sociais, reconhecendo suas
particularidades metodoldgicas. No entanto, sua aplicacdo a Educacao Especial revela tensdes. A
resolucdo avanga ao prever a adequacao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) as
caracteristicas dos participantes, mas permanece como um documento genérico. Como alertam Mello
e Nuernberg (2011, p. 67), "a simples transposicdo de modelos éticos hegemonicos, sem uma
reflexdao critica sobre as especificidades da deficiéncia, pode resultar em uma falsa garantia de
eticidade, mascarando relacdes de poder assimétricas". Essa observacao aponta para a insuficiéncia
de uma aplicagdo meramente técnica das normativas, exigindo uma interpretacao sensivel ao
contexto.

A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI - Lei n® 13.146/2015) introduz um principio fundamental que deve
reorientar a pratica investigativa: o da capacidade legal plena da pessoa com deficiéncia. Este
principio, alinhado ao modelo social, nega visdes paternalistas e exige que a participacao em
pesquisas seja pautada pelo consentimento préprio, e ndo por terceiros. A LBI, portanto, impde um
didlogo obrigatdrio, e por vezes conflituoso, com a Resolucdo 510/2016. Enquanto a resolugao pode,
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em certos casos, pressupor uma vulnerabilidade que justifique intervengdes tutelares, a LBI afirma a
autonomia como regra. Esse embate normativo reflete a tensao paradigmatica mais ampla discutida
por Oliver (1992), para quem a pesquisa tradicional tem se concentrado mais em questdes de controle
e gestao da deficiéncia do que em responder as questdes levantadas pelas prdprias pessoas com
deficiéncia. A superacao deste impasse exige que os Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) interpretem
a Resolucao 510 a luz dos ditames da LBI.

Esse panorama normativo foi significativamente ampliado pela Portaria MEC n© 421, de 15 de maio
de 2026, que regulamenta a PNEEI. Em seu artigo 19, paragrafo Unico, afirma que a garantia da
qualidade educacional deve ser expressa a partir do "conjunto de apoios necessarios ao acesso, a
permanéncia, a participacdao e a aprendizagem" (BRASIL, 2026). Ademais, o artigo 24, § 2°,
estabelece que o Observatorio da Educacdo Especial Inclusiva deve contar com "participacdo de
pesquisadores com deficiéncia, asseguradas as condi¢des de acessibilidade" compromisso normativo
explicito com a co-pesquisa e com a quebra da assimetria historicamente denunciada neste ensaio.

Nesse mesmo horizonte situam-se as inovagoes do Novo PNE 2026-2036, cujo principio da equidade
atravessa todos os 19 objetivos e 73 metas do plano, com a Tematica "Diversidade e Inclusao" como
eixo transversal. A Meta 10 orienta toda a politica de Educacdo Especial para a proxima década e
deve balizar também a producdo académica que pretende dialogar com esse campo. Pesquisadores
e CEPs que ignoram esse contexto de politica educacional correm o risco de produzir protocolos éticos
anacronicos, desconectados das demandas reais e dos compromissos assumidos pelo Estado
brasileiro.

Nesse sentido, o papel dos CEPs é crucial, porém ambiguo. Sassenfeld (2018, p. 222) analisa que,
embora esses comités tenham sido "fundamentais para a institucionalizacao da ética na pesquisa
brasileira", eles frequentemente operam com uma ldgica de auditoria, priorizando a conformidade
documental em detrimento de uma avaliagao substantiva dos processos relacionais da pesquisa. Essa
tendéncia a burocratizacao pode ser especialmente prejudicial na Educagao Especial, onde a validade
ética de um projeto pode residir justamente em suas estratégias flexiveis e adaptativas, que nao se
enquadram facilmente em formularios padronizados. A avaliagdo de um projeto que envolva pessoas
com deficiéncia intelectual, por exemplo, deve priorizar a andlise dos mecanismos de acessibilidade
comunicacional e de assentimento continuo, e ndo apenas a presenga de um TCLE assinado.

A complexidade é ampliada quando se considera a diversidade no interior do universo da deficiéncia.
Como pontua Diniz (2007, p. 72), "a deficiéncia ndo é uma experiéncia univoca", variando conforme
o tipo de deficiéncia, o contexto social, a classe, a raca e o género. Uma normativa Unica é incapaz
de dar conta de tal pluralidade. O pesquisador, portanto, assume a responsabilidade de traduzir os
principios éticos universais em praticas contextualizadas. Isso exige, conforme fundamenta Flick
(2009, p. 45), um desenho de pesquisa ético que seja reflexivo e aberto a modificacdes durante seu
percurso: "A ética na pesquisa qualitativa ndo pode ser completamente planejada antecipadamente;
ela se desenvolve e precisa ser reconsiderada continuamente durante o processo de pesquisa". Essa
flexibilidade ética, porém, esbarra na estrutura por vezes rigida dos sistemas de avaliacdo.

Um dos pontos mais criticos diz respeito ao consentimento. Guilhem e Diniz (2000) oferecem uma
reflexdo seminal sobre a natureza processual deste instrumento, que vai muito além de um simples
documento:

O consentimento livre e esclarecido ndo se esgota na assinatura de um termo, mas
constitui-se em um processo de didlogo constante entre pesquisador e pesquisado,
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no qual sdo negociados os limites, os riscos e os beneficios da participagdo. Este
processo exige do pesquisador a habilidade de comunicar-se de forma clara e
acessivel, garantindo que a decisdo final seja tomada de maneira autbnoma e
consciente (Guilhem; Diniz, 2000, p. 82).

Esta visao é particularmente vital na pesquisa com PcD, para quem as barreiras de comunicagao
podem transformar o TCLE em uma formalidade vazia, se nao forem devidamente superadas com
recursos de acessibilidade.

Essa discussao evidencia que a normativa, sozinha, € insuficiente para garantir uma pesquisa ética.
E necessaria uma mudanca de postura que incorpore a perspectiva da pesquisa emancipatoria,
definida por Barnes (2003) como aquela que é "expressamente politica, tendo como objetivo melhorar
a vida das pessoas com deficiéncia através da producao de conhecimento que seja relevante para
suas lutas". No contexto brasileiro, isso significa articular a Resolucao 510/2016 e a LBI de forma
criativa e corajosa, utilizando-as como alavancas para praticas mais inclusivas, e nao como barreiras
intransponiveis. Como ilustram Oliveira e Silva (2018) em sua pesquisa sobre o corpo deficiente, a
postura ética do pesquisador — seu compromisso em ouvir, aprender e compartilhar poder — é tao
importante quanto a aprovacao formal do CEP. Baptista (2011) sublinha que a pesquisa em Educacgao
Especial brasileira tem historicamente negligenciado a perspectiva dos proprios sujeitos com
deficiéncia, reproduzindo uma ldgica de tutela contraria aos marcos normativos vigentes.

Portanto, conclui-se que o arcabouco normativo brasileiro oferece bases importantes, porém
incompletas, para a pesquisa em Educacao Especial. A Resolugao 510/2016 representa um avango
ao diferenciar as pesquisas em CHS, e a LBI introduz um principio legal transformador ao afirmar a
autonomia plena da PcD. Contudo, a efetivacdo de uma ética além da tutela depende da capacidade
dos pesquisadores e dos CEPs de transcenderem uma leitura burocratica das normas. E preciso adotar
uma hermenéutica ética que priorize o espirito da lei — a promocao da dignidade e do protagonismo
— sobre sua letra, integrando os referenciais do modelo social da deficiéncia em todas as etapas do
processo investigativo. A Portaria MEC n® 421/2026 representa oportunidade concreta para que
pesquisadores e CEPs alinhem suas praticas aos principios da PNEEI. O Novo PNE 2026-2036, com
sua meta de 100% de escolarizacao da PcD, reafirma que esse alinhamento é condicdao para que a
pesquisa académica responda as urgéncias da educacao inclusiva no Brasil.

3.2 Consentimento Livre e Esclarecido como Processo Dialdgico e Acessivel

O consentimento livre e esclarecido, tradicionalmente materializado na assinatura de um termo,
constitui o pilar da ética em pesquisa ao visar a protecdao da autonomia do participante. No entanto,
quando se trata de pesquisas de pessoas com deficiéncia (PcD), essa concepgao documental mostra-
se notavelmente insuficiente. A rigidez do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
padrdo, frequentemente carregado de jargdes técnicos e estrutura complexa, pode criar uma barreira
intransponivel, transformando um instrumento de emancipagao em mais um mecanismo de exclusdo.
E imperativo, portanto, repensar o consentimento como um processo dialdgico e continuo, que se
inicia no primeiro contato e se estende por toda a investigagao. Como afirmam Guilhem e Diniz (2000,
p. 80), "a validade do consentimento nao reside na materialidade do documento, mas na qualidade
do entendimento e na liberdade da decisdao". Essa perspectiva é fundamental para garantir que a
participacdo seja verdadeiramente voluntaria e compreendida, especialmente quando envolvem
pessoas com diferentes modalidades de comunicagao e compreensao.



A Resolucdo n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude representa um avanco significativo ao
prever, em seu artigo 139, que o processo de consentimento deve ser adaptado as caracteristicas do
grupo participante, assegurando que as informacdes sejam fornecidas de maneira clara e acessivel.
Esta determinacdo legal encontra eco no principio da acessibilidade comunicacional, previsto na Lei
Brasileira de Inclusao (Lei n® 13.146/2015), que assegura a PcD o direito a informagao de forma
acessivel. Na pratica, isso exige do pesquisador a criatividade e o compromisso de transcender o
texto escrito. A acessibilidade do consentimento pode se concretizar por meio de multiplos formatos:
versoes em linguagem simples, audiodescricdo do termo para pessoas cegas, videos explicativos com
interpretacdo em Libras para surdos, o uso de pictogramas e simbolos de comunicacdo alternativa
para pessoas com deficiéncia intelectual, entre outros. Mello e Nuernberg (2011, p. 69) ressaltam
que "a barreira nao esta na deficiéncia do individuo, mas na incapacidade da pesquisa em se fazer
compreensivel", destacando que a responsabilidade pela comunicacdo eficaz é sempre do
pesquisador, e ndo do participante.

Esse processo dialdgico é particularmente crucial quando a pesquisa envolve pessoas com deficiéncia
intelectual, desafiando nogOes tradicionais de competéncia e compreensao. Mithout (2016) adverte
contra a tendéncia de substituir precipitadamente o consentimento individual pelo assentimento de
um responsavel legal, o que violaria o principio da capacidade legal plena da LBI. Em vez disso, o
autor defende a adocdo de estratégias de assentimento continuo, que envolvem a verificacao
constante, por meio de sinais verbais e nao verbais, do desejo do participante em continuar envolvido
na pesquisa. Trata-se de um consentimento dinamico, que nao se esgota em um Unico momento de
assinatura, mas é reafirmado a cada nova etapa do estudo. Esta abordagem respeita a flutuacao
possivel no entendimento e no humor do participante, honrando sua autonomia de forma mais
fidedigna do que um protocolo rigido.

A esséncia desse processo é capturada de forma eloquente por Guilhem e Diniz (2000, p. 82), que
oferecem uma visao ampliada do conceito:

O consentimento informado deve ser entendido como um processo de negociacao
continua, no qual o pesquisador e o sujeito da pesquisa estabelecem um dialogo sobre
os objetivos, métodos, riscos e beneficios do estudo. Este processo ndo se limita ao
momento inicial da pesquisa, mas se estende por toda a sua duracao, permitindo que
0 sujeito possa retirar seu consentimento a qualquer momento, sem qualquer tipo de
penalidade. Esta flexibilidade é essencial para construir uma relacao de confianca e
respeito mutuo.

Esta citacdo sintetiza a transformacao necessaria: de um evento formal para uma relagdo ética
sustentada ao longo do tempo, em que o poder de decisao do participante é constantemente
validado.

No contexto da pesquisa emancipatéria, defendida por autores como Oliver (1992) e Barnes (2003),
o consentimento dialdgico é o primeiro passo para a quebra da relagdo vertical entre pesquisador e
"sujeito pesquisado”. Quando o processo de consentimento se torna uma verdadeira conversa sobre
0s rumos da investigacao, ele abre espaco para que o participante questione, sugira e se torne um
agente mais ativo. Como observa Shakespeare (2006), a relacdao de pesquisa tradicionalmente
reproduz dinamicas de dependéncia, enquanto uma abordagem dialdgica no consentimento pode ser
0 germe de uma parceria colaborativa. Esta mudanca de postura é, portanto, ndo apenas uma
exigéncia ética, mas uma condicdo metodoldgica para a producdo de um conhecimento mais
relevante e critico, pois incorpora a perspectiva epistémica daqueles que sdo centrais ao fendmeno

estudado.
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Essa perspectiva encontra ressonancia no artigo 79, inciso IV, da Portaria MEC n°® 421/2026, que
determina a elaboracdo de documentos pedagdgicos obrigatoérios e individualizados (PAEE e PEI),
atualizados continuamente a partir do estudo de caso. A légica de individualizagdo e atualizacao
continua desses instrumentos oferece modelo transferivel para a pesquisa: o consentimento com PcD
deve ser dinamico, renegociado a cada etapa do processo investigativo.

Implementar esse modelo, contudo, apresenta desafios praticos significativos, desde a resisténcia de
comités de ética acostumados a TCLEs padronizados até a necessidade de maior tempo e recursos
por parte do pesquisador. No entanto, esses obstaculos ndo invalidam a urgéncia da mudancga. A
construcao de um consentimento verdadeiramente livre e esclarecido com PcD é um imperativo ético
inegociavel, que exige uma ruptura com formatos burocraticos e a adocao de uma postura
genuinamente acessivel e dialdgica. Como concluem Oliveira e Silva (2018, p. 325), a ética na
pesquisa "ndo se resume a obten¢do de um documento, mas a construcao de um vinculo pautado
pelo reconhecimento do outro como sujeito de direitos e produtor de saber". E esse vinculo, forjado
no didlogo continuo e acessivel, que constitui a base para uma pesquisa verdadeiramente respeitosa
e inclusiva.

3.3 A Protecdo de Dados Sensiveis e a Confidencialidade em Contextos de Vulnerabilidade

A pesquisa em Educacao Especial frequentemente lida com informagdes pessoais de extrema
sensibilidade, que transcendem a mera identificacdo do participante e adentram esferas intimas como
histérico médico, diagndsticos especificos, condi¢des de funcionalidade, relatos de experiéncias de
estigmatizagao e dinamicas familiares. Segundo a Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais (LGPD -
Lei n° 13.709/2018), esses dados sao classificados como sensiveis, merecendo protecao especial por
seu potencial de causar danos graves, como discriminagao e preconceito, em caso de vazamento ou
uso inadequado. Quando se pesquisa com Pessoas com Deficiéncia (PcD), a sensibilidade é
amplificada pelo contexto social de vulnerabilidade no qual muitas estao inseridas, marcado por
exclusao e violacdo de direitos. Nesse cenario, a quebra de confidencialidade ndo representa apenas
um erro metodoldgico, mas uma falha ética grave que pode reforgar ciclos de opressao. Como adverte
Diniz (2007, p. 58), "a histdria da deficiéncia é também uma histdria de controle social sobre os
corpos e as vidas", e a pesquisa nao pode se tornar mais um instrumento desse controle.

A Resolucdo n® 510/2016 do Conselho Nacional de Salde estabelece, em seu artigo 14, a
obrigatoriedade de garantir o sigilo e a anonimizacao dos dados coletados, visando assegurar a nao
identificacdo dos participantes. No entanto, a aplicacao pratica deste principio em pesquisas
qualitativas, que valorizam a profundidade e a contextualizacdo dos relatos, apresenta um paradoxo
complexo. Por um lado, a descricdo detalhada do contexto é fundamental para a validade do estudo;
por outro, quanto mais ricos sao os dados, maior o risco de identificacao, especialmente em
comunidades menores ou grupos especificos de PcD. Flick (2009, p. 78) aborda essa tensao ao
afirmar que "a garantia do anonimato na pesquisa qualitativa € sempre uma negociacdo entre a
precisdo etnografica e a protegao do participante". O pesquisador, portanto, deve adotar uma postura
reflexiva e criativa, utilizando pseud6nimos, alterando detalhes contextuais ndo essenciais e,
sobretudo, discutindo abertamente com os participantes os limites do sigilo e os potenciais riscos de
identificacao.

Esse didlogo é parte fundamental do processo de consentimento livre e esclarecido. Conforme
defendem Guilhem e Diniz (2000), a protecdao de dados ndo é uma responsabilidade exclusiva do
pesquisador apds a coleta, mas um tdpico central a ser negociado de forma transparente com o
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participante desde o inicio. E crucial que a pessoa com deficiéncia compreenda plenamente o que
sera feito com suas informacdes, quem tera acesso a elas, por quanto tempo serdo armazenadas e
quais os procedimentos de seguranca adotados. Mithout (2016, p. 156) enfatiza a importancia dessa
transparéncia, especialmente em pesquisas com pessoas com deficiéncia intelectual, para quem a
abstragao do conceito de "banco de dados" pode ser complexa. O autor sugere o uso de linguagem
concreta e recursos visuais para explicar o destino das informagdes, assegurando que o
consentimento para o uso dos dados seja tao informado quanto o consentimento para a participacao
na pesquisa.

A natureza relacional da confidencialidade em contextos de vulnerabilidade é explorada de forma
profunda por Mello e Nuernberg (2011, p. 70):

A protecao de dados em pesquisas com pessoas com deficiéncia ndo se restringe a
protocolos técnicos de anonimizagdo, mas demanda uma ética relacional que
considere as redes de interdependéncia nas quais esses sujeitos estdo inseridos.
Muitas vezes, a participacdo em uma pesquisa envolve a mediacdo de cuidadores,
familiares ou instituigGes, o que expande significativamente o circulo de pessoas com
acesso as informacgodes sensiveis. Garantir a confidencialidade, nesses casos, exige do
pesquisador uma atencao aguda a essas dindmicas e um compromisso explicito com
todas as partes envolvidas.

Esta citacdo salienta que a vulnerabilidade ndo é uma caracteristica inerente ao individuo, mas uma
condicao produzida socialmente, que envolve todo o seu entorno. O pesquisador deve, portanto,
mapear essas redes e estabelecer acordos claros com todos os agentes, assegurando que o
compromisso ético com a confidencialidade seja compartilhado e respeitado.

No paradigma da pesquisa emancipatoria, a questdo da propriedade dos dados adquire uma
dimensdo politica. Para Oliver (1992), a apropriacdo do conhecimento produzido sobre as PcD pela
academia, sem que estas tenham controle sobre sua utilizagdo, reproduz uma relagao de exploragao.
Nesse sentido, a protecdao de dados sensiveis deve estar intrinsecamente ligada ao protagonismo do
sujeito. Isso implica discutir com os participantes nao apenas como seus dados serao protegidos, mas
também como serdo utilizados e quem se beneficiara com o conhecimento gerado. Barnes (2003)
defende que as PcD devem ter voz ativa na interpretacao dos dados e na decisao sobre as formas de
divulgacao dos resultados, assegurando que suas narrativas ndo sejam distorcidas ou utilizadas para
fins que ndo aprovariam. Esta é uma forma de proteger nao apenas a identidade individual, mas a
imagem coletiva e a representatividade do grupo. A Portaria MEC n° 421/2026 reforca essa dimensao
ao estabelecer, em seu artigo 79, inciso IV, que documentos como PAEE e PEI — elaborados a partir
do estudo de caso e mantidos com atualizacdo continua contém dados altamente sensiveis.
Pesquisadores que os acessam como material de andlise devem observar cumulativamente as
disposicdes da LGPD e os principios da Resolucdo 510/2016.

No contexto do Novo PNE 2026-2036, a amplitude da Meta 10 - alcancar 100% de escolarizacao da
PcD de 4 a 17 anos implicara a producdo de volumes significativos de documentacao individualizada
sobre estudantes com deficiéncia nas redes publicas. Pesquisas que utilizem esses dados como fonte
empirica precisarao de protocolos rigorosos de protecdo, sob pena de transformar o esforco de
inclusao em nova forma de exposicao e controle dos sujeitos historicamente vulnerabilizados.

A implementagao rigorosa da LGPD nos procedimentos de pesquisa torna-se, assim, uma ferramenta
crucial para operacionalizar essa protecao ampliada. O tratamento de dados deve observar os
principios da finalidade, da necessidade e da transparéncia, assegurando que as informagoes
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sensiveis sejam utilizadas estritamente para os objetivos da pesquisa, conforme acordado com os
participantes. O pesquisador deve adotar medidas técnicas e administrativas robustas, como
criptografia de arquivos, armazenamento em ambientes seguros e destruicao programada dos dados
apods o prazo de guarda legal. Shakespeare (2006) lembra que a confianca é a base da relacdo de
pesquisa, e o descuido com a protecao de dados representa uma quebra grave dessa confianga, com
consequéncias danosas para todo o campo de estudo.

Portanto, a protecdo de dados sensiveis e a garantia da confidencialidade em pesquisas com PcD
constituem um dos pilares mais criticos da ética investigativa. Longe de ser uma questao meramente
técnica ou legalista, trata-se de um compromisso ético-politico com a integridade e a dignidade dos
participantes. Exige uma abordagem multifacetada que combine a estrita observancia das normativas
(Resolucao 510/2016 e LGPD), uma postura reflexiva e dialogada perante os dilemas da pesquisa
qualitativa, € um compromisso genuino com a partilha de poder, caracteristico da pesquisa
emancipatdria. Como sintetizam Oliveira e Silva (2018, p. 327), "cuidar dos dados é cuidar das
pessoas que neles se confiam", um principio que deve guiar cada decisao do pesquisador em seu
trabalho com populages em situacdo de vulnerabilidade.

3.4 A Devolutiva como Imperativo Etico e Fomentadora de Protagonismo

A devolutiva (ou feedback) dos resultados da pesquisa aos participantes, frequentemente tratada
como etapa facultativa ou meramente protocolares, configura-se, na verdade, como um imperativo
ético fundamental da investigacao cientifica contemporanea. Esta premissa € particularmente crucial
no contexto da pesquisa com Pessoas com Deficiéncia (PcD), cuja historica exclusao dos espacos de
produgao do conhecimento exige uma reparagao ativa por parte da academia. A devolutiva
transcende a nocao de cortesia cientifica para assumir o status de um compromisso de reciprocidade
e justica epistémica. Como bem sintetizam Mello e Nuernberg (2011, p. 71), "a pesquisa que se
pretenda ética ndo pode se esgotar na extracdo de dados; ela deve incluir, obrigatoriamente, o
retorno do conhecimento produzido aqueles que tornaram sua produgao possivel". Esta pratica é um
antidoto contra a logica extrativista, na qual a comunidade académica se beneficia dos relatos e
experiéncias dos participantes sem |hes oferecer nada em troca, além, talvez, de uma eventual
promessa vaga de contribuicao futura.

Do ponto de vista normativo, a Resolucdo n® 510/2016 do Conselho Nacional de Saude, em seu artigo
169, estabelece que "os resultados da pesquisa devem ser disponibilizados aos participantes, em
linguagem acessivel, sempre que possivel". Apesar da importancia deste dispositivo, a redacdo
"sempre que possivel" pode ser interpretada como uma flexibilidade que, na pratica, se traduz em
omiss3do. A Lei Brasileira de Inclusao (LBI - Lei n°® 13.146/2015), ao garantir o direito a informacao
acessivel (Art. 3°, 1V), fortalece a obrigatoriedade da devolutiva, exigindo que ela seja feita em
formatos compreensiveis as PcD. Isto significa que a simples disponibilizagao de um artigo cientifico
em um portal online ou o envio de um relatdrio técnico complexo ndo cumpre o dever ético. A
devolutiva, para ser legitima, deve ser ativa e acessivel, envolvendo a traducao dos achados
académicos em linguagem clara e a utilizacao de milltiplos recursos comunicacionais, tais como
resumos em linguagem simples, videos com legendas e Libras, audiotextos e encontros presenciais
ou virtuais para discussao dos resultados.

A funcdo da devolutiva, contudo, nao se limita a mera prestacao de contas. Ela desempenha um
papel pedagdgico e emancipatorio de extrema relevancia. Ao ter acesso aos resultados sistematizados
da pesquisa, os participantes podem refletir sobre sua propria realidade de uma nova perspectiva,
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contextualizando suas experiéncias individuais dentro de um quadro mais amplo. Este processo pode
fomentar a conscientizagdo critica e o empoderamento individual e coletivo. Na esteira do
pensamento de Paulo Freire, a devolutiva pode ser um ato de problematizacao da realidade,
estimulando a comunidade a se perceber como sujeito histérico. Como observa Thompson (2000, p.
145) ao discutir a agdo social da midia, "a circulacao de informacao é também a circulagao de poder".
Devolver os resultados da pesquisa &, portanto, redistribuir poder simbdlico, € devolver aos
participantes instrumentos para a leitura de seu mundo e para a agao transformadora sobre ele.

Tal compreensao reforga que a circulacdo da informacdo no contexto da pesquisa ndo é neutra, mas
atravessada por relacdes de poder, o que torna a devolutiva um momento estratégico de
redistribuicao simbodlica e de fortalecimento do protagonismo dos participantes.

Esta dimensao politica é central para a pesquisa emancipatdria defendida por Oliver (1992) e Barnes
(2003). Para esses autores, a devolutiva € o momento de validar socialmente o conhecimento
produzido em colaboracdo. Oliver (1992, p. 107) é incisivo ao afirmar:

A pesquisa emancipatoria ndo estd completa até que o conhecimento retorne as
pessoas com deficiéncia e seja por elas validado e utilizado. O objetivo ultimo ndo é
a publicacdo em periddicos académicos, mas a transformagao da realidade social
opressiva. A devolutiva, nesse sentido, € o elo crucial entre a teoria e a pratica, entre
a producao do conhecimento e a acdo politica. Sem ela, a pesquisa corre o risco de
se tornar um exercicio narcisico da academia, alheio as necessidades e lutas reais da
comunidade.

Esta citacao explicita a ruptura com o modelo tradicional de pesquisa, reposicionando a devolutiva
como etapa final indispensavel de um ciclo ético e politico completo. No caso especifico de pesquisas
com pessoas com deficiéncia intelectual, a devolutiva adquire contornos ainda mais especificos.
Mithout (2016) argumenta que ela deve ser um processo dialdgico, e ndao uma apresentacao
unilateral. Isto pode envolver a validacao dos resultados com os participantes antes da divulgacao
final, assegurando que suas vozes e interpretacOes foram fielmente representadas. O autor defende
a utilizacdo de métodos visuais e participativos durante a devolutiva, como a construcao coletiva de
cartilhas ilustradas ou a realizacdo de féruns de discussdao com dindmicas adaptadas. Esta abordagem
ndo apenas garante a compreensao, mas também reforca o papel dos participantes como
coprodutores do saber, consolidando o protagonismo almejado.

A realizacdo de uma devolutiva ética e significativa, no entanto, enfrenta desafios praticos. Exige do
pesquisador tempo, recursos e, sobretudo, humildade para aceitar o escrutinio e as criticas da
comunidade sobre o trabalho produzido. Implica negociar significados e estar aberto a
reinterpretacdes dos dados. Flick (2009, p. 213) salienta que "a qualidade da pesquisa qualitativa
também se mede pela sua capacidade de ressoar na experiéncia daqueles que nela participaram”. A
devolutiva é o teste final dessa ressonancia. Ela enriquece a prdpria pesquisa, pois o feedback dos
participantes pode apontar nuances nao percebidas pelo pesquisador, conferindo maior validade e
profundidade as conclusdes. Esse imperativo normativo encontra eco direto na Portaria MEC n°
421/2026, que institui, em seu artigo 11, inciso 1V, a obrigatoriedade de "registro das devolutivas as
familias" como componente do PEI. O artigo 24 institui ainda o Observatdrio da Educagao Especial
Inclusiva, mecanismo de monitoramento da PNEEI que pode articular devolutivas de pesquisa com
politicas de acompanhamento da inclusdao escolar. No contexto do PNE 2026-2036, com 372
estratégias previstas e metas especificas sobre Diversidade e Inclus3ao, a academia tem a
responsabilidade de fazer circular o conhecimento produzido de modo a retroalimentar as politicas

publicas e as comunidades escolares que delas dependem.
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Portanto, a devolutiva acessivel e dialdgica € muito mais do que uma boa pratica; é um pilar de uma
pesquisa verdadeiramente ética e emancipatéria com PcD. Ela materializa o respeito pelos
participantes como sujeitos de direito e como parceiros epistémicos, fechando o ciclo da investigacao
de maneira justa e reciprocidade. Como concluem Oliveira e Silva (2018, p. 328), "devolver é mais
que informar; é reconhecer a coautoria invisivel daqueles que confiaram suas histdrias a pesquisa".
Negligenciar esta etapa é perpetuar uma logica de exploracao académica e frustrar a possibilidade
de que o conhecimento gerado cumpra seu papel social transformador, reforcando, em ultima
instancia, o protagonismo daqueles que sao os verdadeiros especialistas em sua prdpria experiéncia.

Glat e Blanco (2007) reforcam que, no contexto da educagao inclusiva brasileira, o conhecimento
académico raramente alcanca os sujeitos e comunidades que deveriam ser seus principais
destinatarios, comprometendo a legitimidade ética da pesquisa. Essa constatacdo interpela
diretamente os pesquisadores do campo: devolver é mais que informar; é reconhecer a coautoria
invisivel daqueles que confiaram suas histdrias a investigacao.

3.5 Do Sujeito de Pesquisa ao Co-pesquisador: Estratégias para o Protagonismo

O dpice da superacado dos dilemas éticos na pesquisa com Pessoas com Deficiéncia (PcD) reside na
transicao paradigmatica do sujeito de pesquisa para a condicdo de co-pesquisador. Esta mudanca
ndo é meramente semantica, mas representa uma transformacao radical nas relacdes de producao
do conhecimento, alinhando-se diretamente aos principios do Modelo Social da Deficiéncia e da Lei
Brasileira de Inclusao (LBI - Lei n® 13.146/2015), que afirma a capacidade legal plena da PcD.
Enquanto as abordagens tradicionais tratam os participantes como fontes de dados a serem
"coletados", a perspectiva emancipatodria, cujos fundamentos foram estabelecidos por Michael Oliver
(1992), reconhece as PcD como detentoras de um conhecimento experiencial Unico e insubstituivel
sobre a deficiéncia. Como destaca Oliver (1992, p. 102), "o problema ndo é a deficiéncia das pessoas
com deficiéncia, mas a incapacidade da pesquisa tradicional em reconhecer que sdo elas as
especialistas em sua propria experiéncia". Esta premissa exige a reestruturacao de todo o processo
investigativo para incluir as PcD como agentes ativos na definicdo das perguntas, no desenho
metodoldgico, na coleta e andlise de dados e na divulgacdo dos resultados.

Uma das estratégias metodoldgicas mais consistentes para operacionalizar este protagonismo € a
Pesquisa-Acao Participativa (PAR). Esta abordagem, que tem suas raizes na pedagogia critica de
Paulo Freire, redefine completamente o papel do pesquisador académico. Ele deixa de ser o
especialista detentor do saber para se tornar um facilitador ou um parceiro em um processo de
investigacao coletiva. A PAR é fundamentalmente politica, pois visa nao apenas compreender a
realidade, mas transforma-la por meio da agao reflexiva do grupo envolvido. Barnes (2003, p. 9)
enfatiza que "a pesquisa emancipatdria é sobre mudar o mundo, ndo apenas interpreta-lo", e a PAR
fornece as ferramentas praticas para essa mudanca. No contexto da Educacdo Especial, isso pode
significar que um grupo de jovens com deficiéncia intelectual, em parceria com pesquisadores,
investigue as barreiras a socializacdo em sua escola e proponha, com base em suas descobertas, um
plano de acao para supera-las, tornando-se assim co-autores das solucdes para seus proprios
desafios.

A implementacao dessa abordagem, contudo, exige a superacao de barreiras praticas e atitudinais
significativas. A formacdo de pesquisadores precisa incorporar habilidades de facilitacdo, mediacao
de conflitos e trabalho colaborativo, competéncias que vao além do treinamento metodoldgico
tradicional. Além disso, € essencial assegurar que as PcD envolvidas como co-pesquisadoras recebam
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a formacao e o suporte necessarios para exercer suas novas funcdes com confianca, o que pode
incluir capacitacdo em técnicas de entrevista, observacao ou andlise tematica, sempre adaptadas as
suas formas de comunicagao e aprendizagem. Mithout (2016) alerta para o risco do tokenismo, onde
a participacdo da PcD é simbdlica e ndo detém poder real de decisdo. Para evitar isso, é crucial
estabelecer desde o inicio acordos claros sobre a divisdo de tarefas, a tomada de decisOes e a autoria
nas publicacdes, garantindo que a colaboracdo seja genuina e equitativa. Essa perspectiva encontra
ancoragem no artigo 32, paragrafo Unico, da Portaria MEC n® 421/2026, que enuncia o protagonismo
dos estudantes com deficiéncia como principio operacional da politica educacional brasileira. A
Portaria institui ainda as Iniciativas de Autodefensoria contra o Capacitismo (art. 26), formadas por
pessoas autistas, com Sindrome de Down e outras deficiéncias, evidenciando que o protagonismo da
PcD nao é apenas imperativo ético da pesquisa, mas diretriz de politica publica.

A adocdo do Desenho Universal para Aprendizagem (DUA) como principio para o planejamento
metodoldgico é outra estratégia poderosa para fomentar o protagonismo. Assim como o DUA propde
multiplos meios de representacdo, acao e expressao e engajamento no contexto educacional, sua
aplicacdo na pesquisa implica oferecer diversas formas de participacdo. Isso significa que os
participantes podem se engajar na coleta de dados nao apenas por meio de entrevistas verbais, mas
também através de fotografias, diarios visuais, mapas mentais ou performances, dependendo de suas
forcas e preferéncias. Como argumentam Oliveira e Silva (2018, p. 324) em seu estudo, "reconhecer
o corpo deficiente como produtor de sentidos implica em aceitar formas ndo hegemonicas de
expressao e comunicacao". Esta flexibilidade metodoldgica é pré-condigao para uma participacao
significativa, pois respeita a diversidade funcional dos co-pesquisadores e valida seus modos Unicos
de compreender e interagir com o mundo.

A mudanca na relacao de poder inerente a esse modelo é profunda. Shakespeare (2006) pondera
que a pesquisa tradicional opera dentro de um paradigma de dependéncia, onde o pesquisador é o
provedor do conhecimento "valido". Essa critica evidencia que a manutencao de estruturas
hierarquicas na pesquisa ndo apenas limita a participacao dos sujeitos, mas compromete a propria
qualidade do conhecimento produzido, ao desconsiderar perspectivas fundamentais para a
compreensao do fendmeno investigado. Mendes (2010) reforca essa perspectiva ao problematizar o
conceito de inclusdo como processo que exige a reorganizacao das praticas pedagdgicas e
investigativas para contemplar a diversidade funcional como categoria epistémica legitima.

No ambito do PNE 2026-2036, a énfase em equidade que, pela primeira vez, atravessa todos os 19
objetivos do plano, com estratégias especificas para grupos em situacao de desigualdade cria um
imperativo sistémico para que a pesquisa académica adote abordagens que reconhecam a PcD ndo
como objeto de politicas, mas como agente de sua prépria histéria. A Meta 10, ao projetar a
escolarizagao plena da PcD, coloca questdes que sé podem ser respondidas adequadamente por
investigacbes conduzidas com esses sujeitos: quais barreiras persistem? Quais estratégias
funcionam? Quais saberes produzidos pela PcD ainda ndo chegaram a academia?

A pesquisa emancipatdria, ao inverter essa logica, pode enfrentar resisténcias tanto da academia,
acostumada a hierarquias rigidas, quanto das proprias PcD, que podem internalizar uma visdo de
inferioridade sobre seu prdprio saber. A construcao de uma parceria auténtica exige tempo, paciéncia
€ um compromisso genuino com a partilha de poder. Implica ouvir ativamente, estar disposto a ceder
controle e valorizar o conhecimento pratico tanto quanto o conhecimento tedrico. Esta é, talvez, a
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barreira mais dificil de transpor, pois demanda uma descentralizagdo do ego académico e um
reconhecimento humilde de que o saber cientifico € apenas um entre muitos saberes validos.

A dimensdo ética desse processo colaborativo é ampliada, requerendo um cuidado redobrado com
questOes de autoria, confidencialidade e conflito de interesses. A contribuigao intelectual dos co-
pesquisadores com deficiéncia deve ser devidamente reconhecida, preferencialmente através da
coautoria em relatdrios, artigos e apresentacdes. No entanto, como salienta Mello e Nuernberg
(2011), é preciso negociar com sensibilidade como essa autoria sera exercida publicamente,
respeitando o desejo de anonimato de alguns participantes, que podem temer retaliagdes ou
exposicado indesejada. A transparéncia sobre os papéis de cada um e os beneficios esperados da
pesquisa deve permear todo o processo, assegurando que a colaboragado seja pautada pela confianca
mutua e pelo respeito as individualidades.

Nesse sentido, a transicao do sujeito de pesquisa para co-pesquisador representa a concretizagao
maxima dos principios éticos discutidos ao longo deste artigo. Ela materializa o consentimento como
parceria, a protecdo de dados como empoderamento e a devolutiva como validacao coletiva. Esta
abordagem ndo é isenta de desafios - exige mais tempo, recursos e flexibilidade -, mas os beneficios
sao transformadores. Como conclui Barnes (2003, p. 15), "a pesquisa que é sobre as pessoas com
deficiéncia, mas ndo para ou com elas, € ndo apenas eticamente questionavel, mas epistemicamente
pobre". Ao adotar estratégias que fomentam o protagonismo, a pesquisa em Educacao Especial pode
finalmente alinhar-se a seu objetivo Ultimo: ndo apenas estudar a inclusao, mas pratica-la de forma
radical e genuina em seu préprio processo de producao de conhecimento, honrando o lema do
movimento das PcD: "Nada sobre nds, sem nds".

4. CONSIDERAGOES FINAIS

Ao longo deste ensaio, percorremos os principais percalgos éticos que desafiam a pesquisa em
Educacdo Especial, demonstrando que a superacao da ldgica tutelar exige muito mais do que a mera
conformidade com protocolos institucionais. A andlise realizada evidenciou que dilemas fundamentais
desde a obtencao de um consentimento verdadeiramente livre e acessivel até a protecdo de dados
sensiveis em contextos de vulnerabilidade sé podem ser adequadamente enfrentados por meio de
uma mudanca paradigmatica. Esta transformacao implica a transicao de uma ética de protecao, que
muitas vezes infantiliza o participante, para uma ética de participacdo e corresponsabilidade, na qual
a Pessoa com Deficiéncia (PcD) é reconhecida como sujeito pleno de direitos e agente central no
processo de producdo do conhecimento. A devolutiva sistematica de resultados e a adocdo de
metodologias participativas emergem, portanto, nao como meras recomendagdes, mas Como
imperativos éticos indissociaveis de uma pratica investigativa verdadeiramente inclusiva e respeitosa.

A articulacao entre o marco legal brasileiro — notadamente a Resolugao CNS n° 510/2016 e a Lei
Brasileira de Inclusdo (Lei n® 13.146/2015) — e os referenciais tedricos da pesquisa emancipatdria
mostrou-se proficua para indicar caminhos concretos de superacdo desses desafios. Ficou claro que
a normativa oferece a base necessaria, porém insuficiente, cabendo aos pesquisadores e aos Comités
de Etica em Pesquisa (CEPs) uma interpretacao criativa e corajosa desses instrumentos, sempre
orientada pelo principio do protagonismo da PcD. As estratégias discutidas, como o consentimento
como processo dialdgico, o desenho universal aplicado a metodologia e a Pesquisa-Acao Participativa,
ndo sao solugdes técnicas simples, mas representam um reposicionamento politico-epistemoldgico.
Este reposicionamento convida a academia a um exercicio de humildade e abertura, reconhecendo a
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validade e a importéancia do conhecimento experiencial e promovendo uma efetiva democratizacao
da produgao cientifica.

A esse conjunto soma-se a Portaria MEC n® 421/2026 e o Decreto n® 12.686/2025 (PNEEI), que ao
afirmar principios como protagonismo, anticapacitismo e transversalidade da Educagdo Especial,
oferecem a pesquisa académica um horizonte normativo renovado. O Novo PNE 2026-2036, por sua
vez, situa essa discussdo em escala de politica de Estado: ao estabelecer como meta a escolarizagao
de 100% da PcD de 4 a 17 anos (Meta 10) e ao colocar a equidade como principio transversal a todos
0s seus 19 objetivos, o plano cria um imperativo ético e politico para que a producao académica no
campo da Educacao Especial se faga, cada vez mais, com e nao apenas sobre 0s sujeitos que sao o
centro dessas politicas.

Por fim, conclui-se que a humanizagao da pesquisa em Educacdo Especial € um projeto inacabado e
permanentemente desafiador, que demanda um compromisso continuo com a autorreflexao e o
aprimoramento das praticas. Os avangos normativos e conceituais aqui analisados sinalizam um
horizonte promissor, mas sua materializacdo depende da vontade politica e do engajamento ético
individual e coletivo dos pesquisadores. Que este artigo sirva ndao como um ponto final, mas como
um convite a acao e a reflexao critica, inspirando a construcao de abordagens investigativas que nao
tenham medo de compartilhar poder e que, efetivamente, honrem o principio fundamental de que
nao se pode falar sobre as Pessoas com Deficiéncia sem que estas estejam no centro do didlogo,
como protagonistas de suas préprias historias e coautoras do conhecimento que lhes diz respeito.

Fazer pesquisa com Pessoas com Deficiéncia ndo é apenas um exercicio metodoldgico, mas um
posicionamento ético-politico que redefine quem pode produzir conhecimento e em nome de quem
esse conhecimento € legitimado. Pesquisas futuras poderiam investigar empiricamente como as
estratégias discutidas impactam o protagonismo efetivo das PcD no campo da Educagdao Especial
brasileira, contribuindo para uma ética investigativa alinhada a PNEEI e ao PNE 2026-2036.
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