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A Convenc¢ao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia veio
reafirmar a dignidade humana da Pessoa com Deficiéncia
num contexto social que a sabe incluir sem quaisquer

constrangimentos ou discrimina¢des, e que lhe permite
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ter voz para tomar as suas decisdes, tecer as suas escolhas
e realizar os seus sonhos, dentro de um projeto de vida
desejado e realizado pela prépria. Contudo, é na deficiéncia
intelectual que se encontram os maiores desafios para a
concretizacdo das medidas emanadas por esta Convengao.
A sua invisibilidade, na maior parte dos casos, a falta de
empatia que gera no cidadao comum, a grande dificuldade
de enquadramento destes cidadaos num mundo cada vez
mais digital e que privilegia as capacidades intelectuais
de cada um, sao algumas especificidades que prejudicam
a sua plena inclusdo. Além disso, uma das caracteristicas
das pessoas com DI ¢é a sua dificuldade de se expressarem
coerentemente e consistentemente, tendo estas mesmo, nos
casos mais severos, auséncia de oralidade. Como tal, integrar
as pessoas com deficiéncia intelectual em processos de
investigacao cientifica que devem ser inclusivos, consentidos
e participativos surge naturalmente como um grande desafio
que devemos aceitar.

Esta obra consiste na apresentagao de um modelo conceptual
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que sistematiza os resultados, conceitos e valores evidenciados num grande nimero de artigos
publicados em revistas internacionais sobre esta matéria, nas varias etapas de um processo de
investigacdao com esta populagao, e consequentemente na defini¢ao de um conjunto de principios
orientadores que efetivem uma pesquisa cientifica dentro do maior respeito pela autonomia,
consentimento e auto-representacao da pessoa com deficiéncia intelectual envolvida.

Este documento pretende, de uma forma necessariamente sintética, definir conceitos essenciais
e fomentar a reflexdo e a discussdao nesta tematica que deve constituir uma preocupagao na
comunidade cientifica. A metodologia qualitativa usada pelos autores permite-lhes padronizar
as diferentes perspetivas e o paradigma construtivista que defende, potencia a voz da pessoa com
deficiéncia intelectual como parte importante do sucesso da investigacao.

Assim, esta obra constitui um documento valioso para a compreensao dos desafios éticos e
empiricos da investigagdo cientifica envolvendo pessoas com deficiéncia intelectual. Com uma
visao consistente dos direitos e liberdades fundamentais inerentes a qualquer ser humano, os
autores abordam esta questao de uma forma holistica dentro dos modelos Social e dos Direitos
Humanos tao defendidos atualmente. Embora esta obra tenha surgido no contexto do projeto
Games Inclusion Lab: Participatory Media Creation Processes for Accessibility (GameIN), co-
-financiado pela Fundagao para a Ciéncia e para a Tecnologia (FCT), no qual a HUMANITAS,
Federagao para a Deficiéncia Mental, atuou como parceira, a sua proje¢ao nacional e internacional
transcende-o em larga medida, devendo constituir-se como leitura obrigatéria para todos os
que fazem ciéncia com/sobre a populag¢ao com deficiéncia intelectual, particularmente no meio

académico.

Helena Albuquerque
Presidéncia da Humanitas Federagdo e APPACDM Coimbra
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Ao longo da histdria foram vérios os momentos que nortearam
a criagdo de principios éticos para a investigacdo cientifica
com seres humanos, de forma a combater abusos. Iniciando-
-se em 1947, o Cédigo de Nuremberga foi desenvolvido apds
as atrocidades cometidas por médicos nazis durante a Segunda
Guerra Mundial e protege a autonomia e o consentimento
voluntario da pessoa. A Declaracao de Helsinquia, constituida
em 1964, foi desenvolvida apds a Associagdo Médica
Mundial notar falhas no Cédigo de Nuremberga e estabelece

principios bdsicos relacionados com a investiga¢ao clinica e o

cuidado profissional e a investigagao clinica ndo terapéutica.
A Declaragao acrescenta, entre outros, a introducao do
consentimento por outrem, com habilitagdo legal para
autorizar a participa¢do de outra pessoa num processo de
investigacdo cientifica. Durante as subsequentes revisdes desta
declaragdo, ja foram adicionados pontos relativos a grupos
e/ou individuos vulneraveis, comités de ética, privacidade,

confidencialidade, entre outros.

Ao observarmos o contexto da deficiéncia, a documentacao
ética mencionada, junta-se necessariamente, e desde o ano
de 2008, os pressupostos da Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da Organizagao das Nagdes Unidas
(ONU). Em particular, no que se refere a ideia de “desenho
universal” que esta postula, enquanto devendo nortear a
concetualizacao dos processos de investigacao e de criagao de

novos produtos ou tecnologias.

SUMARIO
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No entanto, a aplicacdo destas premissas ao contexto especifico das Pessoas com Deficiéncia
Intelectual, em particular, parece ainda embater em visdes sociais estigmatizantes, fortemente
assentes num modelo médico da deficiéncia, que tende a descurar a participa¢ao das mesmas e o
valor do seu contributo para a investigacao cientifica enquanto imperativos éticos.

Neste sentido, o presente documento apresenta um modelo conceptual e as propostas de guidelines
éticas que dele decorreram para a investigacao com Pessoas com Deficiéncia Intelectual.

O modelo conceptual, exposto na parte dois, agrega-se em sete grupos: (1) acessibilidade do processo
de investigacdao, onde se abordam temas como adaptagoes razoaveis, exequibilidade, diversidade
e representatividade, boas praticas, e barreiras; (2) os desequilibrios de poder, nomeadamente
relativos ao poder assimétrico, tokenismo e gatekeeping; (3) vulnerabilidade, enquanto forma de
exclusao e de poder e os risco a si associados; (4) autodeterminacao relativa a investigac¢ao cientifica,
grupos colaborativos e a sessoes de consultoria; (5) incapacidade para consentir, especificamente
sobre os dilemas éticos, flutuagoes de capacidade, perce¢ao de risco e avaliagao da capacidade para
consentir; (6) consentimento informado, em rela¢do a proximidade, adaptagoes e barreiras; e, por
fim, (7) abordagem metodoldgica, no que concerne aos desafios éticos colocados pela mesma e as

oportunidades que dela advém.

Apésuma descrigao detalhada sobre as temdticas inerentes a cada grupo, na parte trés do documento,
é possivel encontrar, de modo sistematizado, as propostas de guidelines, escritas tendo em vista uma

operacionalizagao facilitada no planeamento de um desenho de investigacao.

E importante relevar que, como préximos passos, as propostas de guidelines serao convertidas em
linguagem acessivel, por forma a serem validadas empiricamente junto de Pessoas com Deficiéncia

Intelectual.
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Contexto

De acordo com a American Psychiatric Association (APA), a Deficiéncia Intelectual (DI) é uma
perturbacao do neurodesenvolvimento definida por impactos significativos tanto no funcionamento
intelectual como no comportamento adaptativo. Estes impactos tornam-se geralmente evidentes
antes dos 18 anos de idade e podem expressar-se num amplo espetro de severidade. As Pessoas com
DI (PcDI) podem necessitar de diferentes niveis de suporte ao longo da sua vida, com particular

enfoque nas competéncias sociais, praticas e conceptuais (APA, 2023).

A forma como a sociedade perceciona e interage com as PcDI tem evoluido significativamente ao
longo do tempo, em grande parte influenciada por diferentes modelos de deficiéncia. Estes modelos
moldaram as atitudes, politicas e praticas da sociedade, afetando profundamente a vida das PcDI
(Emygdio da Silva, 2009).

“[O] Modelo Social (...) deslocou o enfoque da deficiéncia de
alguém para as barreiras e atitudes sociais que impedem a

participagdo plena.”

O Modelo Médico historicamente encarava a deficiéncia como uma condi¢do médica ou uma
incapacidade que necessitava de diagndstico, tratamento ou cura. Muitas vezes, enfatizava os défices
ou incapacidades da pessoa, o que levava a estigmatizacao e a institucionalizacao. As PcDI eram
vistas como alguém a necessitar de “um arranjo’, em vez de terem as suas necessidades atendidas ou

de serem incluidas na sociedade (Donoghue, 2003).

O Modelo assente na Caridade, por outro lado, retratava as PcDI como objetos de piedade,
dependendo de caridade ou benevoléncia para obter apoio. Este modelo perpetuava os estere6tipos
de dependéncia, reforcando um sentimento de “alteridade” e enfatizando o aspeto da misericérdia

em vez da equidade (Fontes, 2009).




Consideragoes Eticas na Investigagao com Pessoas com Deficiéncia Intelectual

O aparecimento do Modelo Social trouxe uma mudanga significativa de perspetiva. Como tal,
deslocou o enfoque da deficiéncia de alguém para as barreiras e atitudes sociais que impedem a
participagao plena, sublinhando que a incapacidade resulta de um desajustamento do ambiente as
necessidades especificas da pessoa. Esta mudanca abriu caminho para o movimento dos direitos
das Pessoas com Deficiéncia (PcD), promovendo a inclusao, a igualdade de acesso, a eliminagao das

barreiras fisicas e sociais (Barnes, 2020).

Alinhando-se com o anterior, 0 Modelo de Direitos Humanos enfatizou ainda mais a deficiéncia
como uma questdao de pleno direito, centrando-se na dignidade das PcD. Alinhado com acordos
internacionais, em particular com a Convengao das Nag¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (CRPD), este modelo levou a alteracdes legais, leis antidiscrimina¢do e a uma
maior consciencializagdo dos direitos das PcDI, sublinhando a importancia da igualdade de

oportunidades e de escolhas (Degener, 2017).

Considerando os dois tltimos modelos explorados, bem como o enquadramento legal de muitas
das PcDI, enquanto inibidas de poder decisério em diferentes contextos, incluindo o da investigagao
cientifica, o presente trabalho tem por objetivo estabelecer as dreas prioritarias para a sua inclusao
neste contexto, objetivando o desenvolvimento de guidelines mais inclusivas e promotoras da

autodeterminacao desta populagao.

O presente estudo desenvolveu-se no ambito do projeto Games Inclusion Lab: Participatory
Media Creation Processes for Accessibility (GameIN), constituindo-se com um passo importante
na fase de andlise do contexto das PcDI, nomeadamente na definicao de procedimentos éticos
inerentes a investigacao inclusiva. O Projeto GamelIN ¢ cofinanciado pela Fundagao para a Ciéncia
e para a Tecnologia (FCT), com a referéncia 2022.07939.PTDC - disponivel em https://doi.
org/10.54499/2022.07939.PTDC.

13
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Abordagem Metodoldgica

Para responder a necessidade de desenvolvimento de guidelines de investiga¢ao cientifica com PcD],
tendo em conta o estado da arte e evidéncia existentes, foi adotada uma metodologia de revisao da
literatura, que serd descrita seguidamente.

Para tal, além da procura de artigos cientificos a versar a tematica descrita, esta investigacao
secunddria adotou uma abordagem qualitativa a sistematizagdo da evidéncia recolhida neste
processo — a andlise tematica, nomeadamente assente nos postulados de Braun e Clarke (2006;
2014). Através desta analise, foi possivel desenvolver um modelo conceptual de base, que agrega
os principais conceitos e preocupagdes éticas inerentes a investigacao cientifica envolvendo PcDI
e alinhando-se com as premissas dos Modelos Social da Deficiéncia e dos Direitos Humanos,
anteriormente explorados.

A fase seguinte, por seu turno, decorreu de uma sumariza¢ao do conteido narrativo dos temas e
subtemas deste modelo conceptual, decorrentes dos artigos analisados, e posterior reescrita em
forma de guidelines. Estes temas foram renomeados e ou fundidos, originando um conjunto delinhas
orientadoras de suporte a investigacao cientifica com PcDI, a serem consideradas em conjunto com
os documentos e normativas ja existentes, brevemente explorados na sec¢ao “Guidelines Adicionais
e Documentagao para Consulta”

A abordagem metodoldgica adotada €, antes de mais, um trabalho em curso, visto que se constitui
como um primeiro passo antes da validacdo de formatos acessiveis das guidelines com auto-

-representantes e disseminacao das mesmas junto de organizag¢oes da sociedade civil e ativistas.




Consideragoes Eticas na Investigagao com Pessoas com Deficiéncia Intelectual

PARTE I

15




Do Tokenismo a Autodeterminagao

Analise Tematica

A analise tematica é um método qualitativo que permite uma abordagem flexivel aos dados, para a

identificacdo e andlise de padrdes intrinsecos (Braun & Clarke, 2006).

Attride-Stirling (2001) conceptualiza sobre redes tematicas, tendo alguns principios da Teoria da

Argumentacao - Argumentation Theory - de Toulmin (1958) e identificando seis fases:

1.acodificagdo do material, que consiste no desenvolvimento de uma estrutura de codificagdo e na

separacao do texto em diferentes segmentos, com base na estrutura elaborada anteriormente;

2. a identificacdo de temas, que numa primeira fase é constituida por temas abstratos dos

segmentos e depois pela refinacao dos mesmos;

3. a construcao de redes tematicas, sendo que para tal é necessdrio que se organize por temas,
se selecione os temas base (ou bdsicos) e se faca uma reorganiza¢ao para dedugao os temas
globais;

4. a descricao da rede e a sua exploragao;

5. 0 resumo das redes tematicas;

6. a interpretacao dos padrdes verificados.

Por outro lado, Tuckett (2005) aborda a andlise tematica com processos sistematicos comuns a
Grounded Theory - conceptualizando que a organiza¢ao dos dados é a base para que a codificagao,
a escrita, a teoria e a leitura ocorram, dada a sua simultaneidade. Neste sentido, a organiza¢ao dos
dados comega com a sua codifica¢do, sendo que para tal é necessario criar codigos de forma que a

analise e a comparacao sejam mais eficientes.

Posto isto, o autor divide a andlise temdtica em quatro passos: (1) a revisao da literatura e analise
do verbatim das entrevistas; (2) a leitura e teorizagao; (3) a codificagao, escrita e teoriza¢do; e (4) o
desenvolvimento do tema. Adicionalmente, de modo a evitar que a revisao da literatura influencie

o processo de andlise, o autor recomenda que se faca a triangulacdo dos dados - investigator
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triangulation — e que a andlise do verbatim seja validada pelos participantes.

Outra visdo sobre a analise tematica é a de Braun e Clarke (2006), que indicam que antes de iniciar
a analise, a equipa de investigacao tem de definir o método, se a analise é indutiva ou tedrica e qual

o nivel de identificagao dos temas da analise.

“[A] “andlise temdtica pode ser um método que funciona tanto para
refletir a realidade quanto para desfazer ou desvendar a superficie.”

(Braun & Clarke, 2006, p. 81)”

Aanélise pode serum método essencialista/realista, construcionista ou contextualista. E essencialista/
realista se relatar experiéncias, significados e a realidade dos envolvidos na investigacao. Por outro
lado, se se referir aos efeitos que os discursos tém dentro de uma sociedade através de eventos,
realidades, significados e experiéncias é construcionista, ou ainda, caso tenha carateristicas dos dois
métodos anteriores, é contextualista e baseia-se em teorias, como o realismo critico. Neste sentido,
a “analise tematica pode ser um método que funciona tanto para refletir a realidade quanto para

desfazer ou desvendar a superficie” (Braun & Clarke, 2006, p. 81).

Relativamente a identificacao dos temas, a andlise tematica pode ser indutiva ou tedrica: na primeira,
os temas da analise estao muito relacionados com os préprios dados, enquanto na segunda a mesma

¢ incentivada pelo interesse tedrico ou analitico da pessoa que estd a investigar.

Relativamente ao nivel de identificacdo dos temas da andlise, estes podem ser identificados ao
nivel semantico/explicito ou latente/interpretativo. No nivel semantico/explicito os temas sao
identificados superficialmente e ndo é procurado nada mais para além do que foi dito ou escrito.
Neste caso, os dados foram organizados de forma que seja possivel desenvolver padrdes ao nivel
semantico e resumi-los para interpretacao de forma a tentar criar teorias quanto ao significado
dos padroes, e os seus significados e implica¢des mais amplas, frequentemente relacionados com
a teoria. Por oposicao, o nivel latente identifica as ideias implicitas, conceitos e ideologias que sao

formuladas como moldes ou informagdes do contetido semantico.

17
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Subsequente a definicdo destes trés aspetos da andlise tematica, pode-se dar inicio a analise
propriamente dita. E possivel dividir a anélise temdtica em seis niveis distintos (Braun & Clarke,
2006): (1) a familiarizacdo com os dados, baseada na leitura repetida para identificacdo de
padrdes e ideias; (2) a criagao de cddigos iniciais, que se refere a organizacao dos dados em grupos
significativos; (3) a identificagdo de temas inerentes aos dados; (4) a revisao dos temas, através da
clarificagao e reflexao acerca dos dados e dos padroes coesos, ou nao, que com eles se formam; (5)
a definicdo e nomeacao de temas, baseada na releitura da informagao que consta em cada tema com
o intuito de a resumir e denotar a potencial existéncia de subtemas; e a (6) escrita do relatério com

base nos dados recolhidos e no modelo tematico desenvolvido.

Considerando as trés perspetivas aqui referidas, para a presente analise tematica, irdo considerar-
-se, maioritariamente, os critérios definidos por Braun e Clarke (2006; 2014), pois sdo os que

consideramos mais adequados, tendo em consideragao os objetivos da presente investigacao.

Neste sentido, no que concerne ao método da analise tematica este corresponde a um paradigma
construcionista, porque reconhece o papel ativo de quem investiga na construcao de significados
a partir de dados qualitativos, reconhece a subjetividade da interpretacao e valoriza as multiplas
perspetivas e fatores contextuais que influenciam a constru¢ao de temas. Assim, alinha-se com
a epistemologia construtivista, que defende que o conhecimento é social e individualmente
construido, em vez de se constituir enquanto verdade objetiva e externa (Braun & Clarke, 2014).
Por conseguinte, a analise sera realizada com o intuito de reunir informagdes quanto as praticas
que sao implementadas nas investiga¢des que contam com a participagao de PcD, particularmente
nas investigacdes com PcDI. Neste sentido, e porque tencionamos propor guidelines de investigacao
com base no que foi escrito em artigos cientificos, a identificagdo de temas ¢ indutiva. Por fim,
o nivel da identificacdo dos temas corresponde a um meio caminho entre o conteiido semantico
explicito nos diferentes artigos incluidos neste estudo, aliado a uma lente interpretativa, a qual
concerne a significagao das diferentes estruturas de poder que explicam a opressao das PcD na

sociedade contemporanea (Charlton, 2006).
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Descricao do Estudo

Antes de se iniciar a andlise temdtica propriamente dita foi necessario selecionar os artigos que
a integram. Neste sentido, a recolha inicial dos mesmos foi realizada pelos cinco elementos da
equipa, tendo-se reunido um total de 111 artigos. No entanto, apds verificagao dos titulos notou-se
a repeticao de oito titulos, motivando a sua exclusao. Por tltimo, apds a leitura dos abstracts, foram

excluidos mais cinco artigos, dada a sua relagdo marginal com a presente investigacao.

Antes da leitura integral dos artigos, foi selecionada a informacao relevante para a analise dentro de

trés categorias amplas, nomeadamente:

1. Principais guidelines/preocupagdes a ter em estudos com a participagao de PcDI;
2. Principais constrangimentos/limita¢des em estudos com a participagao de PcDI;

3. Boas praticas/guidelines/conceitos sobre ética em geral.

Tendo terminado esta “pré-andlise”, entendida como familiarizacao e reorganizacao, deu-se inicio

formal a analise tematica.
Nivel 1: Familiarizacao com os dados

De modo a otimizar a familiarizacao da equipa de investiga¢ao com os dados, procedeu-se a leitura
integral de 98 artigos, contudo apds a mesma verificou-se que quinze nao estavam relacionados
com a presente investigacdo e que um artigo nao estava acessivel, pelo que transitaram 82 artigos

para o segundo nivel de analise.
Nivel 2: Criacao de cédigos iniciais

Apéds a familiarizagdo com os dados, identificaram-se cinco cédigos iniciais: consentimento

informado, (in)capacidade para consentir, autodeterminagao, vulnerabilidade e gatekeeping.
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Nivel 3: Identificacao temas

Para este nivel, e de forma a poder validar os temas, optou-se por ter, de forma auténoma, trés
elementos da equipa a ler todo o contetido anteriormente selecionado e a identificar os temas
que considerarem relevantes para a investigacdo. Esta foi também considerada uma forma de

triangulacdo e consequente diminuicao do risco de vieses. Neste sentido:

- O elemento um da equipa de investiga¢do identificou seis temas: gatekeeping, vulnerabilidade,
autodeterminacdo, (in)capacidade para consentir, consentimento informado e critica aos

estudos académicos;

- O elemento dois da equipa de investigacao identificou sete temas: desequilibrios de poder,
vulnerabilidade, autodeterminacao, (in)capacidade para consentir, consentimento informado,

acessibilidade ao processo de investiga¢ao e abordagens metodoldgicas;

- O elemento trés identificou oito temas: gatekeeping, vulnerabilidade, autodeterminacao, (in)
capacidade para consentir, consentimento informado, envolvimento na pesquisa, ethics of

care e pesquisa.
Nivel 4: Revisao dos temas

Nesta fase, levou-se a cabo uma discussao do conteudo semantico dos temas identificados por
cada elemento do nivel trés da analise tematica. Apés uma visao critica sobre estes significados
compreendeu-se que, apesar da utilizacdo de labels distintas por categoria, a equipa indicava
contetdos semanticos similares nas tematicas identificadas. Neste sentido, optou-se pelo modelo
que se considerou intermédio (elemento dois), dado aliar a relativa simplicidade, a aspetos centrais

como a acessibilidade ao processo de investigacao cientifica pelas PcDI.
Nivel 5: Defini¢ao e nomeacao de temas

Esta fase iniciou-se com a defini¢ao de cada tema e os subtemas que neles estariam integrados. Neste
ambito definiu-se que para o tema relacionado com os desequilibrios de poder estariam inseridos os

subtemas relativos as assimetrias de poder, tokenismo e gatekeeping; para o tema relacionado com
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a vulnerabilidade os subtemas seriam os relacionados com a exclusao, poder e os riscos associados;
quanto ao tema da autodetermina¢do seria considerada a investigagdo inclusiva, os grupos
colaborativos e a consultoria; no que concerne a (in)capacidade para consentir seriam incluidos os
dilemas éticos associados a deficiéncia severa e profunda, as flutuagdes na capacidade de consentir,
a perce¢ao de risco e a avalia¢do da capacidade para consentir; no tema sobre o consentimento
informado seria incluido a obten¢ao de consentimento por parte de outra pessoa que nao a pessoa
participante, as adaptagdes ao consentimento informado e as barreiras que podem decorrer deste
processo; seria ainda incluida a acessibilidade do processo de investigacao, nomeadamente no que
corresponde a utilizagdo de acomodagdes razoaveis, a exequibilidade da investiga¢ao inclusiva, a
diversidade funcional e representatividade, as boas praticas e as barreiras; por fim, no que concerne
as abordagens metodoldgicas seriam incluidos os desafios éticos que podem surgir consoante a

abordagem metodolégica adotada e as oportunidades dai decorrentes.

“[E] importante relevar que nao existe qualquer organizacao
hierarquica entre estas tematicas, mas apenas alguma transversalidade
da “Acessibilidade do processo de investigacao” (...), é também possivel

colocar em hipétese que todas as tematicas se cruzam e entrecruzam,
para ilustrar a realidade complexa da participacao de PcDI em
processos de investigacao cientifica.”

Nivel 6: Elaboracao do relatdrio

Esta ¢ a ultima fase e corresponde ao presente relatério. O mesmo consiste na elaboragao de uma
proposta de guidelines para a participacao acessivel de PcDI na investigacao cientifica, que serao

elaboradas com base no modelo conceptual resultante da analise tematica aqui apresentada.
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MODELO
CONCEPTUAL

O modelo conceptual desenvolvido encontra-se apresentado na Figura 1 e é composto por um

conjunto de sete temas principais, aos quais se agregam diferentes subtemas. Independentemente
do seu aspeto visual, é importante relevar que nao existe qualquer organizagao hierarquica entre
estas tematicas, mas apenas alguma transversalidade da “Acessibilidade do processo de investiga¢ao’,
inerente a todas as outras. No entanto, e dada a nao valida¢ao empirica, é também possivel colocar
em hipdtese que todas as tematicas se cruzam e entrecruzam, para ilustrar a realidade complexa da

participacao de PcDI em processos de investigacao cientifica.

Em suma, o modelo conceptual proposto (Figura 1), é composto pelas tematicas e subtematicas
listadas abaixo e, posteriormente, descritas através de uma revisao narrativa e critica dos artigos

analisados
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Desequilibrios
de Poder

Acessibilidade
da Investigacao

Figura 1. Representagio grafica simplificada do modelo conceptual proposto
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- Poder Assimétrico o‘
- Tokenismo [-%
- Gatekeeping

Acessibilidade
da Investigacio

- Adaptacdes razoaveis no
ambito da investigagao

- Exequibilidade

- Diversidade Funcional e
Representatividade

- Boas praticas
« Barreiras Identificadas

Figura 2. Representagdo grafica detalhada do modelo conceptual proposto
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Considerando a representagao detalhada da Figura 2, e os temas resultantes da andlise, organizou-

-se a estrutura conceptual, seguidamente apresentada.

Acessibilidade do processo de investigacao
«Adaptagdes razodveis no ambito da investiga¢ao
«Exequibilidade da investigacao inclusiva
«Diversidade funcional e representatividade
«Boas praticas
«Barreiras identificadas

Desequilibrios de poder
«Poder Assimétrico
«Tokenismo
«Gatekeeping

Vulnerabilidade
«Vulnerabilidade como forma de exclusao
«Vulnerabilidade como forma de poder
«Riscos associados a vulnerabilidade das PcDI

Autodeterminagao
«Da investigacao inclusiva
«De grupos colaborativos
«De consultoria

(In)capacidade para consentir
«Dilemas éticos associados a deficiéncia intelectual severa e profunda
«Flutuagdes na capacidade para consentir
«Percecao de risco

«Avaliacao da capacidade para consentir
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Consentimento informado
o Consentimento por proximidade
o Adaptagdes ao consentimento informado
«Barreiras ao consentimento informado
o Abordagem metodoldgica
«Desafios éticos colocados pela abordagem metodoldgica

«Oportunidades decorrentes da abordagem metodoldgica adotada

Acessibilidade do Processo de Investigacao

De acordo com o modelo conceptual final, resultante da andlise tematica descrita, foi possivel
identificar um conjunto de cinco subdimensdes, que compdem a dimensao Acessibilidade da

Investigacao:

- Adaptagdes razoaveis no ambito da investigacao
- Exequibilidade

- Diversidade Funcional e Representatividade

- Boas praticas

- Barreiras Identificadas

No seu todo, esta dimensao diz respeito ao grau em que os processos, procedimentos e resultados
de um processo de investigacao sao, simultaneamente, planeados e executados de forma a garantir
a participagao plena de todas as pessoas envolvidas, tendo em conta os seus diferentes backgrounds,

habilidades e caracteristicas.

No que concerne asadaptagdes razoaveis no ambito da investigacao, o modelo capitaliza, sobretudo,
em 20 dos trabalhos incluidos na amostra final desta revisao da literatura, nomeadamente: Adams
et al. (2010), Bigby et al. (2014), Boxall e Ralph (2009), Cithambaram (2019), Coons e Watson
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(2013), Drozd et al. (2021), Goldsmith e Skirton (2015); Hall (2013), Hamilton et al. (2017),
Herron et al. (2015), Ho et al. (2018), Northway et al. (2015), MacDonald (2020), McDonald et al.
(20165 2022; 2022), St John et al. (2022), Skarsaune (2023), Taylor & Baladin (2020) e Thomson
et al. (2014). Esta subdimensao diz respeito a um trabalho de identifica¢do de um conjunto de
adaptagoes razoaveis implementadas no contexto da investigagao cientifica, por forma a acomodar
caracteristicas especificas dos individuos, sistematizando o racional que as subjaz, experiéncias
de implementacao identificadas na literatura e eventuais ameacas a validade dos processos daqui

decorrentes.

“Esta subdimensdao diz respeito a um trabalho de identificacdo de
um conjunto de adaptagdes razodveis implementadas no contexto da

investigagado cientifica, por forma a acomodar caracteristicas especificas
dos individuos (...).

De acordo com Bigby et al. (2014), a significdncia da participagdo num processo de investigacao
dependedaeficaciadasestratégiasdesuporte paragarantir queas pessoas participantes compreendam
as decisoes que estao a ser tomadas, as questoes debatidas e os materiais relevantes. Neste sentido,
um olhar mais inclusivo sobre o processo de produciao de conhecimento deve enfatizar o que
w e e s . o .
pode “impedir” ou “limitar” a participacao de pessoas com DI e eliminar ou diminuir quaisquer
barreiras, em vez de as considerar “incapazes” de participar de forma significativa. Este é, segundo
Northway et al. (2015), um “imperativo ético’, que permite repensar a inclusao das pessoas com DI

na sociedade, num sentido mais lato.

De forma concreta, as adaptagdes razoaveis promotoras de um melhor suporte das necessidades

das pessoas com DI no processo de investigacao cientifica podem incluir:

a) Adogao de abordagens visuais e/ou baseadas em imagens (Boxall & Ralph, 2009; McDonald
et al., 2016; McDonald, 2021);
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b) Consideracao de tecnologias de comunica¢do aumentativa e ou alternativa desde o desenho
de investigacao (Boxall & Ralph, 2009; Herron et al., 2015; Taylor & Baladin, 2020);

c) Desenvolver formatos acessiveis para o consentimento informado, que podem incluir a
linguagem e a escrita acessivel, por exemplo, pictogramas ou formatos easy-to-read (Boxall &
Ralph, 2009; Drozd et al. 2021; Goldsmith & Skirton, 2015; Northway et al., 2014; St. John et
al., 2022; Thomson et al., 2015);

d) Garantir o acesso das PcDI aos seus suportes quotidiano, durante o processo de investigagao,
bem como a apoio individualizado (McDonald et al., 2016);

e) Incluir nos protocolos de investiga¢ao a leitura em voz alta de questdes, ou a utilizagao de
tecnologias do tipo text-to-voice/voice-to-text (McDonald, 2022; St. John et al., 2022);
f) Incluir nos estudos formas sistematicas de avaliacao da capacidade de consentir (McDonald,

2022);

g) Garantir que os protocolos de investiga¢ao sao testados com representantes com DI antes do
inicio formal dos estudos (Drozd et al., 2021);

h) Desenhar protocolos de investigacao tendo como prioridade a redu¢ao da fadiga decorrente
dos mesmos (McDonald, 2021).

“(...) a significancia da participacdo num processo de investigacdao

depende da eficdcia das estratégias de suporte (...).”

Por seu turno, estas adaptagdes parecem despertar algumas preocupagdes relacionadas com
a validade do préprio processo, por se considerar que delas podem decorrer algumas ameagas,

enviesamentos e/ou varidveis parasitas. Aqui inclui-se:

a) Regulamentagdo complexa relativa ao uso de imagens e contetidos visuais, adotada pela

maioria das comissdes de ética na drea das ciéncias sociais (Boxall & Ralph, 2009);

b) Ameacas a validade associadas a inclusao de pessoas sem dominio da comunicagao verbal,
tendem a promover a invisibilidade de uma audiéncia ja marginalizada pela investigacao
cientifica, em particular PcDI profunda (Boxall & Ralph, 2009);
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c) Paraatenuar as preocupagdes com os desvios ao protocolo, adapta¢Ges inclusivas e promotoras
de acessibilidade devem ser incluidas nos mesmos, desde a fase de conceptualizacao
(McDonald, 2022).

Relativamente a exequibilidade da investigacao inclusiva, esta refere-se, neste contexto em especifico,
a possibilidade PcDI se constituirem enquanto participantes de pleno direito dos processos de
investigacao cientifica. De relevar que, dos artigos recolhidos apenas Bigby et al. (2014), Tilley et al.
(2021) e Walmsley et al. (2018) abordam esta problematica.

A investigacao inclusiva é uma das varias abordagens que se pode adotar para perceber as
dificuldades, assim como promover a participa¢ao de PcDI na investiga¢ao. Contudo este método
¢ caro e exige muito tempo aos investigadores, visto que é necessario acompanhamento continuo
ao longo de todo o processo (Tilley et al., 2021; Walmsley et al., 2018). Ademais, de forma que a
investigacao seja, de facto, inclusiva, ¢ imperativo que as PcDI sejam tidas como co-investigadoras,
tendo o mesmo nivel de controlo que os investigadores sem DI. No entanto, parecem subsistir

algumas duvidas quanto a sua capacidade para conduzir investiga¢des (Bigby et al., 2014).

“(...) estas adaptacoes parecem despertar algumas preocupagoes

relacionadas com a validade do proprio processo (...).”

Importa ainda referir que numa investigacao inclusiva e participativa é fulcral que haja o maximo
de diversidade funcional e representatividade entre as PcDI de forma a garantir que os resultados

da pesquisa possam beneficiar o maior nimero de pessoas possivel.

Relativamente a esta subdimensao, o modelo conceptual baseia-se em 10 dos 72 dos artigos que
estdo integrados na amostra final da revisao da literatura, nomeadamente no trabalho de: Bigby et
al. (2014), Boxall e Ralph (2009, 2011), Dee-Price (2020), Feudtner e Brosco (2011), Goldsmith e
Skirton (2015), Maes et al. (2021), Marshall e Tilley (2013), McDonald e Kidney (2012) e Thomson
etal. (2014).
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“(...) é imperativo que as PcDI sejam tidas como co-investigadoras,

tendo o mesmo nivel de controlo que os investigadores sem DI.”

Uma das obriga¢des da comunidade cientifica é garantir que se encoraja a utilizacdo de métodos
de investigacao que incluem em vez de excluir, assim como para a necessidade que ha em ter
participantes com diversos niveis de deficiéncia (leve, moderada, severa ou profunda) em estudos e

quais sao as implica¢oes adjacentes quando tal nao é autorizado (Boxall & Ralph, 2009).

Posto isto, quando se estd a estruturar uma investigagdo com pessoas com DI, ha que ter estes
fatores em consideragao e ter um grupo de participantes o mais diverso possivel de modo a ter nao
s6 os melhores resultados possiveis, mas também uma maior representatividade. Mesmo quando
a investigacao ¢ relacionada com um grupo especifico de pessoas, por exemplo, pessoas com a
Sindrome do X fragil, é necessdrio considerar cada pessoa na sua individualidade e caracteristicas
especificas. Estas caracteristicas traduzem-se em experiéncias de vida também distintas, o que vai

influenciar os resultados obtidos.

E importante sublinhar que um dos obstaculos a participacio de PcDI profunda é a percecio que
estas pessoas necessitam de uma maior protecio. Segundo Feudtner e Brosco (2011), tal ndo é
necessariamente verdade, jd que as prote¢des que estao atualmente em vigor para todas as pessoas
sao também adequadas para grupos considerados mais vulneraveis, ndo sendo necessarias barreiras

adicionais.

“(...) € necessdrio considerar cada pessoa na sua individualidade e

caracteristicas especificas.”

Através da andlise tematica realizada, foi possivel elaborar o levantamento das boas praticas

existentes, relativas a participacio de PcDI na investigacdo cientifica, tendo sido varios os
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artigos que abordaram esta problematica, particularmente os de: Boxall e Ralph (2009), Burns et
al. (2008), Cameron e Murphy (2007), Crook et al. (2016), Coons e Watson (2013) Drozd et al.
(2021), Ellem et al. (2008), Haines (2017), Hart et al. (2020), Herron et al. (2015), Jacobs et al.
(2021), Jepson (2015), Lotan e Ells (2010), Maes et al. (2021), McDonald et al. (2016; 2017; 2022),
Meierer et al. (2022), Mietola et al. (2017), Muir e Coe (2023), Okyere et al. (2021), St. John et al.
(2022) Tilley et al. (2021), Van Goidsenhoven e De Schauwer (2022) e Zaagsma et al. (2022). Isto ¢,

foram identificadas boas praticas em 23 dos artigos incluidos no presente estudo.

“(...) as protegoes que estio atualmente em vigor para todas as pessoas sGo

também adequadas para grupos considerados mais vulnerdveis (...).”

Lotan e Ells (2010) identificaram cinco etapas para apoiar o processo de decisao das PcDI neste
contexto, que incluem: (1) aidentificacao dos objetivos; (2) a averiguacao dos fatores que promovem
a participacao durante a tomada de decisao; (3) a prepara¢ao de conversas com os participantes;

(4) a marcagao de reunides para tomada de decisao; (5) e follow-ups com participantes e equipa.

Ja Tilley et al. (2013) elaboraram seis recomendagdes para trabalhar, de modo inclusivo, com pessoas

pertencentes a grupos marginalizados, no que concerne a andlise de dados, nomeadamente:

1. obter antecipadamente os recursos que a recolha podera precisar;

2. recolher os dados de modo que possam ser analisados de forma inclusiva;

3. apresentar os dados de forma que os membros com DI possam integrar o processo de
interpretacao;

4. selecionar os dados a trabalhar com os membros com DI;

5. reconhecer que cada pessoa contribui de forma tinica para a equipa e investigagao;

6. promover momentos de reflexao sobre o processo.

Antes de se dar inicio a investigacdo, é importante que a equipa identifique os potenciais danos
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e consequéncias da mesma, visando a sua minimiza¢ao (McDonald et al., 2017) e a preven¢ao
de potenciais problemas de comunicag¢do (Heron et al., 2015). Além disso, é absolutamente
imprescindivel que a equipa estude quais as expressoes, termos e designagdes mais amplamente
aceites pelos individuos - que na contemporaneidade podem por exemplo incluir aspetos
relacionados com a neurodiversidade — promovendo o respeito e a autodeterminacdo através da

linguagem adotada (Meierer et al., 2022).

E ainda absolutamente fulcral garantir, de forma justificada, em sede de apresentagio as comissdes
de ética ou organismos similares, que a investigacao apresentada contribui efetivamente para o
conhecimento sobre as condi¢oes de vida das PcDI e, consequentemente, para o seu bem-estar
(Jepson, 2015).

“(...) € absolutamente imprescindivel que a equipa estude quais as
expressoes, termos e designacées mais amplamente aceites pelos

individuos (...) promovendo o respeito e a autodeterminagdo
através da linguagem adotada.”

Durante o processo de investigacio cientifica, as boas praticas identificadas incluem:

a) Recurso a fotografias de cada elemento da equipa de investigacdo ao acompanhar o nome,

como recurso de acessibilidade (Herron et al., 2015);

b) Explica¢ao do propésito do estudo e respetivas condi¢des no inicio e durante todo o processo,
dando opg¢ao a pessoa participante de ter alguém de confianca a apoiar em momentos chave
(Gjertsen, 2019);

c) O tratamento da pessoa enquanto pessoa adulta e ndo como um rétulo ou condi¢ao

(McDonald, Conroy, Kim, et al., 2016; McDonald et al., 2017);

d) A visao de que a pessoa e a obten¢ao de consentimento de modo adequado devem ter em
consideragao as suas caracteristicas pessoais (Coons & Watson, 2013; McDonald et al., 2017;
McDonald, Schwartz, et al., 2022);
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e) A garantia da confidencialidade, especificamente considerando as pessoas que estao a prestar
apoio ao participante. No entanto, caso estas tenham de ter acesso aos dados, é aconselhavel
a assinatura de um contrato/acordo de confidencialidade (McDonald, Conroy, Kim, et al.,
2016; McDonald et al., 2017);

f) A promogao da tomada de decisao por parte da pessoa participante (Burns et al., 2008;
Gjertsen, 2019; McDonald, Conroy, Kim, et al., 2016; McDonald et al., 2017);

g) A garantia da fundamentag@o cientifica dos critérios de exclusio (McDonald, Schwartz, et
al., 2022);

h) A disponibiliza¢ao de diversas datas e horas para a participagao, de modo que a investiga¢ao

ndo interfira com as restantes atividades (Drozd et al., 2021);

i) A inclusao no processo de pessoas de confianga da PcDI que possam auxiliar na interpretacao
de pistas nao verbais, em particular das que confirmem, ou nao a sua vontade de participar
(Mietola et al., 2017);

j) Promover esclarecimentos relativamente ao cardter temporario do contato entre a equipa de
investigacao e as PcDI, minimizando os eventuais impactos do término abrupto da relacao
criada (Haines, 2017).

Findo o processo de trabalho de campo, associado ao contato mais direto com as PcDI, foram

também identificadas boas praticas a considerar, nomeadamente:

a) Rever entrevistas efetuadas com as pessoas participantes, bem como relatérios ou artigos
delas resultantes, por forma aferir como as partes se sentem com a sua divulga¢ao (Van
Goidsenhoven & De Schauwer, 2022; Zaagsma et al., 2022);

b) Disponibilizar sumarios das investigacdes em formatos acessiveis, permitindo as PcDI terem
também acesso as suas conclusdes (Boxall & Ralph, 2009);

c) Utilizar vérios media e estratégias no processo de disseminacao de resultados dos estudos,
fomentando a acessibilidade aos resultados a publicos nao académicos. Aqui, podem incluir-

-se newsletters, videos, redes sociais, entre outros (St. John et al., 2022);

d) Atribuir as PcDI crédito pelas suas contribui¢des para os estudos (Crook et al., 2016).
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A ultima subdimensao diz respeito as diversas barreiras identificadas na inclusao de PcDI em
processos de investigacido cientifica e que, por oposi¢ao as boas praticas, tendem a condicioné-la

de forma negativa, perpetuando a exclusao das suas vozes e narrativas.

No que concerne as referéncias sobre o tema, foi possivel identificar que 0 mesmo esteve presente
em 16 dos artigos recolhidos, nomeadamente: Avery (2019), Carlson (2013), Goldsmith e Skirton
(2015), Hall (2013), Leighton (2009), Martino e Schormans (2018), McAllister et al.(2013),
McDonald et al. (2009), Morgan et al.(2014), Northway et al. (2015), St. John et al (2022), Taylor e
Balandin (2020), Tilley et al. (2021), Tuffrey-Wijne et al. (2008), Walmsley et al. (2018) e Watchman
etal. (2019).

Deacordo com Northwayetal. (2015), durante o processo para obter aaprovagao de ética é necessario
que a equipa de investigacao preencha um formulario sobre possiveis barreiras a inclusao, contudo
o proprio formuldrio é uma barreira a inclusao, considerando que o modo como esta formatado e
a linguagem que € usada tendem a ndo ser acessiveis para as PcDI. Além disso, também o nivel de
detalhe exigido num protocolo de estudo torna o documento muito longo e de pouca utilidade para

estas pessoas, na condi¢ao de co-investigadoras (Northway et al., 2015).

“(...) o proprio formuldrio [para a aprovagdo ética] é uma

barreira a inclusao (...).

De modo mais sistematico, as barreiras identificadas incluem:

a) Falta de conhecimento ou competéncias especificas por parte da equipa de investigacao (St.
John et al., 2022);

b) Inacessibilidade do ambiente (St. John et al., 2022);
c) Barreiras comunicacionais (Leighton, 2009; St. John et al., 2022);

d) Linguagem e documentos inacessiveis (St. John et al., 2022);
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e) Uso de linguagem ofensiva ou desatualizada nas politicas de investigacao e nos documentos
associados (St. John et al., 2022);

f) Dificuldade em recrutar pessoas diversas entre si, na qual se inclui a possibilidade haver
coer¢ao por parte de cuidadores, familiares e/ou responsaveis legais (Goldsmith & Skirton,
2015; St. John et al., 2022; Tuffrey-Wijne et al., 2008);

g) Dificuldades em obter consentimento (McAllister et al., 2013; St. John et al., 2022);
h) Exclusdo sistematica relacionada com a participagao (St. John et al., 2022);
i) Protecao dos conselhos de ética (McAllister et al., 2013; Watchman et al., 2019);

j) Grande probabilidade de ser necessario pedir uma extensao de tempo, o que implica uma

restricao nos custos (McAllister et al., 2013);

k) Possibilidade de haver gatekeeping por parte das associagdes/organizagoes, de cuidadores,

familiares e responsaveis legais (Tuftrey-Wijne et al., 2008);
1) Falta de privacidade a que as PcDI podem estar sujeitas por parte de cuidadores (Hall, 2013);

m) Falta de conhecimento, por parte dos conselhos de ética, sobre as capacidades, necessidades,
linguagem correta a ser utilizada, adaptagoes necessarias, entre outros (Martino & Schormans,
2018; Watchman et al., 2019).

Também a pressao associada a publicagao de artigos e producao cientifica se apresenta como uma

barreira fundamental a constituicao de equipas de investiga¢ao mais inclusivas (Tilley et al., 2021).

Desequilibrios de Poder

A dimensao de Desequilibrios de Poder é composta por trés subdimensoes, segundo o modelo

conceptual concluido pela andlise tematica descrita:

o Poder Assimétrico

o Tokenismo

« Gatekeeping
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De forma geral, esta dimensao concerne ao modo como as relagdes entre as PcDI, as pessoas
neurotipicas e as restantes institui¢des originam, no contexto de uma sociedade capacitista (Goodley,
2014), desequilibrios de poder que impactam, a diferentes niveis, o processo de investigacao

cientifica.

Diretamente, a subdimensao denominada poder assimétrico enfatiza a tendéncia paternalista destes
desequilibrios, que tende a proteger as PcDI, criando barreiras e limitagdes, diretas ou indiretas,
ao seu contributo significativo. Para esta conceptualiza¢ao, tomaram-se como base 10 dos artigos
incluidos no processo de revisdo, em particular: Boahen (2015), Hall (2013), Leighton (2009),
Mataityte-Dirziene et al. (2023), McDonald et al. (2016; 2017), Mietola et al. (2017), Morgan et al.
(2014), Munford et al. (2008) e Van Goidsenhoven e De Schauwer (2022).

De acordo com Hall (2013), esta protecao de indole paternalista, ainda que possa emergir da vontade
de evitar riscos ou danos, pode levar a visdes conservadoras da investigacao cientifica, fomentando
decisdes nao-inclusivas ou mesmo discriminatdrias sobre a participagao das pessoas com DI. Mais
se nota que as assimetrias de poder tendem a ser mais salientes, quando as decisdes sao tomadas
por uma pessoa legalmente incumbida de o fazer, que nao a prépria pessoa participante — como ao
abrigo do regime do maior acompanhado (Lei n. 49/2018, de 14 de agosto), no contexto Portugués.

Neste sentido, a equipa de investigacao pode deparar-se com as seguintes situagdes:

“(...) pode levar a visées conservadoras da investigagdo cientifica,
fomentando decisées ndo-inclusivas ou mesmo discriminatorias

sobre a participagdo das pessoas com DI.”

a) As pessoas cuidadoras tentarem tomar decisdes em nome da pessoa participante em vez da
pessoa nomeada pelo tribunal (Munford et al., 2008), estando incumbida a equipa de evitar

tais conflitos de interesse (Leighton, 2009);
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b) Podem surgir problemas em torno da confidencialidade (McDonald et al., 2017);

c) Podem emergir situagdes de reciprocidade assimétrica, associadas a incapacidade da pessoa
sem deficiéncia se colocar efetivamente no lugar da PcDI e vieses dai decorrentes (Mietola et
al., 2017; Young, 1997).

Neste sentido, a equipa de investigagao deve ainda assegurar que, em rela¢ao a sua participagao no
estudo, sao os (potenciais) participantes da investigacao os primeiros a serem contactados e nao os
seus familiares e/ou cuidadores, pois caso contrario tal pode ser visto como gatekeeping paternalista
(McDonald et al., 2016).

“O tokenismo (...) suscita preocupagoes sobre a superficialidade da
participagdo e a énfase nas aparéncias e ndo na parceria real com as pessoas

co-investigadoras.”

Ja no que concerne a subdimensao tokenismo, pretende enfatizar praticas em que os individuos
de grupos sub-representados, em particular com DI, sao incluidos em projetos de investigacao
apenas para efeitos de representacao simbolica, por oposi¢ao a uma inclusao significativa e genuina.
Assim, refere-se a inclusao superficial de individuos para dar a ilusao de diversidade, sem abordar
os desequilibrios de poder subjacentes ou proporcionar oportunidades para uma participacao
significativa. Neste ambito, foram identificados como mais relevantes os trabalhos de Bigby et al.
(2014) e Schwartz e Durkin (2020).

O tokenismo, que é frequentemente discutido em rela¢do a inclusdo, suscita preocupagdes sobre a
superficialidade da participagao e a énfase nas aparéncias e nao na parceria real com as pessoas co-
-investigadoras. Alguns exemplos de promogao dessa superficialidade nos contextos da investigacao
em DI, incluem: a falta de suporte de pessoas auto-representantes e/ou co-investigadoras pelas

equipas; a incapacidade de adaptar os processos de reunido as suas necessidades; e a dificuldade
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em adaptar os calendarios dos projetos as suas necessidades (Bigby et al., 2014). Por oposi¢ao,
as escolhas metodolégicas sao muito relevantes para a investigacdo colaborativa, sendo o treino
das pessoas co-investigadores em aspetos académicos especificos alvo de discussao. Isto porque, é
também considerado que inibir a participagao auténtica das pessoas com DI, filtrando-a através dos
canones comuns e rigidos da investigacao cientifica, pode resultar numa forma de envolvimento
superficial e tokenismo (Schwartz & Durkin, 2020).

A subdimensao gatekeepingrefere-se ao controlo ou restricao do acesso a participagao na investigacao
ou processos de tomada de decisao por parte de pessoas ou entidades em posicdes de autoridade
ou poder no contexto da investigacdo que envolve PcDI. Além disso, através desta subdimensao,
pretende-se fomentar uma visao reflexiva sobre o potencial impacto dos fenémenos de gatekeeping
na diversidade de perspetivas, na inovagao, na perpetuacao das estruturas de poder existentes e no
progresso do conhecimento cientifico. Para tal, serao tomados por base sete artigos, da totalidade
dos artigos incluidos na presente revisao, nomeadamente: Crook et al. (2016), Ellem et al. (2008),
Goldsmith & Skirton (2015), Jepson (2015), Strickler e Havercamp (2023), Taylor e Baladin (2020)
e Van Goidsenhoven e De Schauwer (2022).

Sao varios os obstaculos que podem ser relativos a participa¢ao de PcDI em investiga¢des, podendo
os gatekeepers prevenir a sua participacao ou afetar os processos de recrutamento de diversas formas.
As institui¢oes da area da deficiéncia, as pessoas que nelas trabalham, as familias e os préprios

conselhos de ética constituem-

se como alguns dos gatekeepers

“Um dos principais impactos dos gatekeepers é a considerar, sendo importante
nos processos de consentimento informado (...)” demonstrar a  capacidade  de

participagao das PcDI aos diferentes
stakeholders (Ellem et al., 2008).

Um dos principais impactos dos gatekeepers é nos processos de consentimento informado, que
se podem tornar inapropriados ou coercivos, afetando a participa¢ao de muitas PcDI em estudos
(McDonald, Schwartz, etal., 2022; Strickler & Havercamp, 2023). Outros fatores que podem impedir

a participagao desta popula¢ao em estudos incluem a falta de reconhecimento da sua autonomia ou,
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por oposi¢ao, a pressao a que podem estar sujeitas, por parte das pessoas cuidadoras, familiares ou
representantes legais, para participarem (Ellem et al., 2008; Goldsmith & Skirton, 2015; Taylor &
Balandin, 2020).

Por sua vez, no que concerne ao recrutamento de participantes, ao contar com a participagao de

gatekeepers para fazer o recrutamento é necessario lembrar que:

a) Serdo estas pessoas/entidades que decidirdao quem é capaz ou ndo de participar e a quem
o estudo podera interessar (mesmo sem discutir com as pessoas primeiro), por sua vez, as
ideias pré-concebidas que os recrutadores poderao ter do estudo, assim como, o grau de
conservadorismo do conselho de ética ira também afetar o risco de exclusao de participantes
(Taylor & Balandin, 2020; Van Goidsenhoven & De Schauwer, 2022);

b) Por se estar dependente de alguém para recrutar, pode haver algum atraso e, possivelmente,

exclusao de potenciais participantes (Goldsmith & Skirton, 2015);

c) Os gatekeepers tém, normalmente, uma atitude protetora para com as PcDI, pelo que podem
impedir a participacdo de determinados elementos, algo que também acontece quando a
agenda do recrutador nao é a mesma que a da equipa de investigacao (Goldsmith & Skirton,
2015; Taylor & Balandin, 2020).

Neste sentido, se houver a possibilidade de ser a equipa de investigacao a controlar o processo de
recrutamento, o risco associado a exclusdo de participantes diminui substancialmente (Crook et al.,
2016; Goldsmith & Skirton, 2015).

Vulnerabilidade

A vulnerabilidade, em contexto de investigacao, esta usualmente associada a capacidade diminuida
de resistir a abuso e explora¢ao (Morgan et al., 2014; Snipstad, 2022). Neste sentido, e tendo ainda
em considera¢do o abuso e exploracao a que PcD foram sujeitas em nome da ciéncia em contextos
passados este grupo — no qual se incluem as PcDI - tende a ser visto como vulneravel e com
necessidades especificas de prote¢ao (Snipstad, 2022). Nesta dimensao da analise tematica foram

considerados os insights relativos aos impactos da considerac¢ao das PcDI enquanto vulneraveis na
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sua inclusao plena e efetiva na investigagao cientifica. Neste sentido, reconhecendo a complexidade
desta dimensao, foi possivel subdividi-la ao longo da analise tematica, em trés subdimensdes, sendo

elas:

o Vulnerabilidade como forma de exclusao
« Vulnerabilidade como forma de poder

« Riscos associados a vulnerabilidade das pessoas com Deficiéncia Intelectual

Como referido as PcDI sao consideradas vulneraveis e com necessidade de protecao, neste sentido,
este grupo é muitas vezes excluido de participar em investigacdes por esse mesmo motivo (Northway
et al., 2015). Tal acontecimento, tende, em sentido oposto, a aumentar a sua vulnerabilidade,
sendo uma forma de discriminagao e exclusao social, nomeadamente por retirar as suas vozes da
potencial resolugao dos seus problemas quotidianos. Assim, a presente dimensao aborda a ideia de

vulnerabilidade como forma de exclusio.

Sao alguns os artigos que abordam esta problemadtica, nomeadamente 15 de todos os selecionados:
Carlson (2013), Cithambaram et al. (2019), Dakic (2018), Evans (2022), McClimens e Allmark
(2011), McDonald et al. (2016; 2009, 2015), McDonald e Patka (2012), Mietola et al. (2017),
Northway et al. (2015), Okyere et al. (2021), St. John et al. (2022), Strickler e Havercamp (2023) e
Watchman et al. (2019).

Quando se aborda o tema

sobre grupos vulneraveis

“[E] uma forma de discriminagdo e exclusdo
social, nomeadamente por retirar as suas vozes

normalmente refere-se a

\ . individuos dentro desse
da potencial resolugdo dos seus problemas

0 rupo e Nao ao grupo no seu
quotidianos.” grip grup

conjunto, isto é, ao rotular
todas as PcDI profunda

como sendo vulneraveis esta subentendido que todas essas pessoas estao sujeitas a um risco maior

ao participarem em estudos. Contudo, ao nomear um grupo de pessoas como sendo vulneraveis s6

se estd a considerar as suas caracteristicas partilhadas e nao se consideram as relagdes éticas e sociais
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das pessoas que fazem parte desse grupo (Evans, 2022).

Diversos estudos mencionam que as pessoas consideradas como sendo vulneraveis, particularmente
as PcDI, sao muitas vezes excluidas de participar em investigacdes com base, por vezes, na presungao
de que estas ndo sao capazes de dar consentimento (Carlson, 2013; Cithambaram et al., 2019; Dakic,
2018; McDonald, Conroy, Kim, et al., 2016; McDonald et al., 2015; Northway et al., 2015; Okyere
et al., 2021; St. John et al., 2022). Adicionalmente, outros fatores que também contribuem para a
exclusao destas pessoas prendem-se com o tempo que todo o processo de aprovagao ética demora e

a exigéncias inerentes (Cithambaram et al., 2019; Okyere et al., 2021).

“Essa exclusdo é considerada uma forma de marginalizagao

e discriminagdo, levantando questoes éticas e de validade na
pesquisa.”

Isso acontece porque, sendo mais vulneraveis, estdo mais propicias a sofrer danos. No entanto,
essa vulnerabilidade também as torna suscetiveis a exclusao, o que pode agravar ainda mais sua
vulnerabilidade, uma vez que apenas as PcDI podem responder a certas perguntas sobre as suas vidas
e questdes que as afetam. Essa exclusao é considerada uma forma de marginalizagao e discriminagao,
levantando questoes éticas e de validade na pesquisa (Carlson, 2013; Cithambaram et al., 2019;
McDonald et al., 2009; Mietola et al., 2017; Northway et al., 2015; Strickler & Havercamp, 2023).

“(...) o0 objetivo da investigacdo inclusiva e participativa é

empoderar as pessoas participantes e que investigam (...).”

Uma das formas de combater a exclusao associadas a vulnerabilidade percebida das pessoas é através
da ado¢ao de um modelo de investigacao emancipatério, em que quem detém o controlo do estudo
sao as PcD, reduzindo-se o risco de exploracao e exclusiao (McClimens & Allmark, 2011).
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Por outro lado, a vulnerabilidade também pode trazer uma conotaciao de poder, no sentido
em que o objetivo da investigacao inclusiva e participativa é empoderar as pessoas participantes
e que investigam, que por norma pertencem a grupos sub-representados. Nestes casos, toda a
investigacao é realizada de modo a adequar as suas caracteristicas pessoais especificas, sendo que se

nao concordarem com algum aspeto tém o poder para o mudar.

“Um dos modos de empoderamento é através do respeito e confianca

miitua (...).

Sao poucos os artigos que abordam este tema, nao obstante seis mencionam esta problemadtica,
nomeadamente: Cameron e Murphy (2007), Karmiris (2022) McDonald e Patka (2012), Morgan et
al. (2014), Snipstad (2022) e Van Goidsenhoven e De Schauwer (2022).

Ao investigar com PcDI é imperativo que todos os envolvidos as empoderem, protejam e
reconhecam as suas necessidades e vulnerabilidades, de forma a minimizar os riscos e a carga
cognitiva que o processo representa (Morgan et al., 2014). Um dos modos de empoderamento
¢ através do respeito e confianga mutua, que podem ser promovidos através da modificagao de
abordagens inadequadas para outras que fortalecam o entendimento por parte da PcDI. Tal inclui,
a sensibilidade da equipa de investigacao as problemadticas associadas a coer¢ao e ao paternalismo
durante o processo de consentimento (McDonald & Patka, 2012). Complementarmente, outra
ferramenta de empoderamento das PcDI é a propria investigacao inclusiva. Esta investigacao tem
como base a investigacdo “com” PcD e nao “sobre” PcD, que se apoia no mantra “nada sobre nds

sem nos’, associado ao ativismo pelos direitos civis desta populagao (Snipstad, 2022).

“Devido ao facto de as pessoas pertencentes a grupos considerados
vulnerdveis ndo terem tido os seus direitos protegidos em diversas
situagoes passadas, os conselhos de ética podem tender a impor
obstdculos a inclusdo de PcDI em processos de investigagdo cientifica.”
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Por outro lado, é de importéncia referir também que PcDI tendem a estar sujeitas a persuasao
por parte de cuidadores e familiares, sendo fundamental a equipa perguntar-se qual o seu nivel
de controlo de decisao (Cameron & Murphy, 2007). Algumas perguntas autorreflexivas para as

equipas de investiga¢ao, propostas por Karmiris (2022), incluem:

a) O que sdo praticas de salvaguarda?
b) Quem é que faz parte do grupo de pessoas que precisa de ser salvaguardado?

c) Entre os gatekeepers, quem é que tem conhecimentos relacionados com prote¢ao?

A tltima subdimensao, riscos associados a vulnerabilidade das PcDI, relaciona-se com os fatores
que os investigadores, comissao de ética e gatekeepers tém de considerar aquando da participagao
deste grupo em pesquisas, como por exemplo, o facto de poderem ter informagao suficiente sobre

o seu envolvimento e/ou sobre o estudo (Strickler & Havercamp, 2023).

Do universo dos artigos que fazem parte da analise tematica, apenas dois abordam este tema, sendo
eles da autoria de Carlson (2013) e Strickler e Havercamp (2023).

As pessoas que realizam investigagdo com PcDI deparam-se regularmente com negociagoes éticas
entre os riscos inerentes a inclusao desta popula¢ao nos seus estudos e as prote¢des necessarias.
Devido ao facto de as pessoas pertencentes a grupos considerados vulneraveis nao terem tido os
seus direitos protegidos em diversas situagdes passadas, os conselhos de ética podem tender a
impor obstaculos a inclusdo de PcDI em processos de investigacao cientifica. Nao obstante, este
impedimento pode contribuir para a sua exclusdao da sociedade, fomentando ainda o risco de

extrapolacao errénea de resultados (Strickler & Havercamp, 2023).

De forma sintética, existem quatro riscos principais que se devem ter em considerag¢ao quando se

esta a investigar com pessoas com DI, estes sao (Carlson, 2013; Strickler & Havercamp, 2023):

a) A exclusao de pessoas de pesquisas que lhes podem ser benéficas;

b) A inclusao de pessoas que nao entenderam ou que nao estao suficientemente informadas

sobre o estudo;
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c) O tratamento de pessoas adultas com DI como criangas, através da obtencao do

consentimento informado por proximidade;

d) A dependéncia excessiva de decisores externos.

“[A] promogao da autodeterminagao (...) relaciona-se com a

inclusdo das vozes e experiéncias das PcDI no processo (...).”

Autodeterminacao

Todas as pessoas tém o direito a autodeterminacgio, no entanto tal direito nem sempre se verifica
no caso das PcD (Skarsaune, 2023). A autodeterminagao, no contexto investigacional, diz respeito a

decisdo livre por parte da pessoa quanto a sua participa¢ao no estudo ou na equipa de investigacao.

Posto isto, nos processos de investigacao cientifica, e de acordo com a analise tematica elaborada,

ser promovida através:

« Da investigacao inclusiva
« De grupos colaborativos

o De consultoria

Quanto a promocgao da autodeterminacao através da investigacao cientifica, esta relaciona-se com
a inclusao das vozes e experiéncias das PcDI no processo, e pode ocorrer, principalmente, a trés
niveis, como sendo consultoras, dirigentes da investigacdo, ou ainda colaboradoras em estudos
especificos (Bigby et al., 2014).

No conjunto dos artigos que contam na analise tematica, sete abordam este tema, nomeadamente:
Bigby et al. (2014), Boxall e Ralph (2009), Gjertsen (2019), Hart et al. (2020), Kuri e Schormans
(2022), Schwartz e Durkin (2020) e Walmsley et al. (2018).

A investigacao inclusiva tem como objetivo principal dar o controlo da investigacao as PcD, de

modo que tenham poder sobre a mesma e que esta se relacione com temas para si relevantes. Este
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tipo de investigacao faz uso da abordagem de investigagao-a¢ao, de metodologias participativas e
emancipatdrias, visando a promocao de a¢des de consciencializacao sobre fatores estruturais (Bigby
etal., 2014).

“A investigacdo inclusiva tem como objetivo principal dar o controlo da

investigagdo as PcD (...).”

Segundo Bigby et al. (2014) e Kuri e Schormans (2022), a investigagao inclusiva pode ser dividida

em trés abordagens relacionadas com a participagao de PcD:

1. A consultoria, em que as pessoas dao apoio a equipas de investiga¢ao, governo e organizagdes
sobre diversos assuntos, salientando-se um papel menos ativo no controlo do processo do

que nas abordagens seguintes;

2. A lideranga ou controlo da investigacdao, que inclui um papel ativo em todos os aspetos,

incluindo o financiamento, o desenho de investigacao, entre outros;

3. Acolaboracio, em que trabalham em equipa com pessoas sem deficiéncia, sendo considerados

co-colaboradores.

“O envolvimento direto de PcDI no estudo significa que os resultados

obtidos serdo melhores (...).”

Aolongo do desenvolvimento do modelo conceptual foi possivel encontrar vantagens, desvantagens

e recomendagdes relacionadas com a investiga¢do inclusiva, que incluem:

« O envolvimento direto de PcDI no estudo significa que os resultados obtidos serao melhores, o

que resulta em melhores beneficios para esta populagio (Boxall & Ralph, 2009);
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« A recolha de diferentes perspetivas e a certeza de que o tema do estudo e os resultados sao

relevantes para esta populacao (Walmsley et al., 2018);

« O apoio no recrutamento de pessoas, podendo haver uma maior facilidade em chegar a grupos
que, normalmente, sao inacessiveis (Walmsley et al., 2018);

« O apoio ou controlo do processo de disseminagao e aplicagdo do conhecimento (Walmsley et
al., 2018);

« O empoderamento das PcDI da sua participagdo, potencialmente promovendo politicas

geradoras mudangas (Walmsley et al., 2018);

« O apoio na criagdo adequada de consentimentos informados e perguntas de entrevista em

formatos acessiveis e de facil compreensao (Gjertsen, 2019; Walmsley et al., 2018).

“A colaboragdo com pessoas com DI (...) [apoia] na consciencializagdo da
comunidade cientifica quanto a capacidade desta populagdo, frequentemente

excluida ou sub-representada.”

Por outro lado, as desvantagens relacionam-se principalmente com o custo superior deste tipo
de investigacdo, uma vez que envolve mais pessoas, adaptagdes, contratacdao de tradutores e/ou
intérpretes, entre outros. Ainda relacionado com o custo, esta o tempo acrescido dos processos de
investigacao inclusiva, dado que é necessario garantir a igual participagdo e compreensao de cada
membro da equipa, o que pode envolver varias iteragoes (Walmsley et al., 2018). Além disso, a
investigacao inclusiva envolve também a preocupagao com os modelos de compensacao financeira
de PcDI (Bigby et al., 2014).

A autodeterminacdo através de grupos colaborativos é explorada por Bigby et al. (2014),
mencionando que os grupos sao caracterizados por serem constituidos por académicos ou outros
sem DI e por pessoas com DI, sendo a participagdo de todas as pessoas fulcral para gerar novo
conhecimento. Neste sentido, é central que o valor dado as contribui¢des de cada um seja similar,

visto representarem pontos de vista e experiéncias particulares e distintas.

Outra forma de participagdo em estudos é através de consultoria, o que no caso de PcDI pode
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promover a sua autodeterminagao, uma vez que dao a sua opiniao sobre um determinado tema ou
sobre a direcao que o estudo estd a seguir. O papel das pessoas consultoras é crucial em temas como

o desenho de investigacao, as estratégias de recrutamento ou a recolha de dados (Bigby et al., 2014).

Na andlise temdtica foram identificados quatro artigos selecionados que referiam este tema,
nomeadamente os escritos por Bigby et al. (2014), Haines (2017), McDonald et al. (2015) e Munford
etal. (2008). As PcDI sao consideradas como consultoras por exceléncia ou “peritas por experiéncia”
(Bigby et al., 2014, p. 5), que devem ser recrutados para apoiar a priorizar, desenhar, aconselhar e
disseminar, sendo que para tal é crucial que tenham, tanto quanto o contexto o permite, controlo

sobre os elementos do estudo.

A colaboragao com pessoas com DI em investigagdes pode ajudar no desenvolvimento de politicas
e praticas relevantes para elas, para além de apoiar na consciencializacao da comunidade cientifica
quanto a capacidade desta populac¢do, frequentemente excluida ou sub-representada (McDonald
et al., 2015). Assim, McDonald et al. (2015) mencionam a necessidade de criacao de guidelines
que auxiliem a equipa de investigacao a manter a confidencialidade, explorando novos modelos de

tomada de decisao apoiada, que reforcem a capacidade e autodeterminacao.

“(...) as pessoas que menos se enquadram em pardmetros normativos
de capacidade tendem também a ser menos recrutadas para estudos,

fortalecendo-se a sub-representagdo das suas vozes e perspetivas.”

(In)capacidade para Consentir

Considerando o modelo conceptual final obtido, relativamente a (in)capacidade para consentir,

foi possivel agrupar os resultados em quatro tematicas distintas que se relacionam com:

« Dilemas éticos associados a deficiéncia intelectual severa e profunda

« Flutuagdes na capacidade para consentir
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« Percecdo de risco

« Avaliagao da capacidade para consentir

Esta tematica diz respeito a capacidade para compreender e reter informagao relevante de modo
que as PcDI consigam, de forma voluntaria, tomar uma decisao informada (Calveley, 2012). Ainda
que PcDI tenham, comumente, dificuldades em compreender e reter informagao, esta necessidade
de suporte pode ser atenuada através do uso de comunicagao acessivel e de tecnologias assistivas,

por exemplo (Strickler & Havercamp, 2023).

No que diz respeito aos dilemas éticos associados a DI severa e profunda, estes relacionam-se
com um conjunto complexo de aspetos, associados a implementacao de investigagao inclusiva com

pessoas cujas necessidades de suporte sao muito elevadas.

No total, nove artigos abordam esta problematica, nomeadamente os de Bigby et al. (2014), Boxall
e Ralph (2009), Crook et al (2016), Haines (2017), Martino e Schormans (2018), McClimens e
Allmark (2011), McDonald e Kidney (2012), Skarsaune (2023) e Tuffrey-Wijne et al. (2008).

Indo de encontro ao referido na categoria anterior, apesar de a autodeterminagao ser um direito que
esta explicito na CRPD, no caso das pessoas com dependéncia profunda, muitas vezes esse direito
nao é respeitado (Skarsaune, 2023). Tal deve-se a necessidade de implementacao de processos
éticos rigorosos, de forma a garantir que o consentimento é informado e voluntario. Isto implica a
adaptacao de recursos e mais suporte que possibilite o consentimento por proximidade, podendo

dissuadir investiga¢des com este grupo de pessoas (Crook et al., 2016; McDonald & Kidney, 2012).

“(...) a heterogeneidade, a fluidez, o contexto dos conceitos, assim como as

particularidades de cada pessoa devem ser sempre consideradas.”

Esta dltima afirmacdo vai de encontro ao mencionado por Martino e Schormans (2018), que
referem que as pessoas que menos se enquadram em pardmetros normativos de capacidade tendem

também a ser menos recrutadas para estudos, fortalecendo-se a sub-representa¢ao das suas vozes
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e perspetivas. Tal decorre da emergéncia de obstaculos, face ao cuidado e protecao acrescida das
comissdes de ética para com PcD profunda ou com multideficiéncia em estudos (Haines, 2017;
Martino & Schormans, 2018).

“(..) a avaliagdo [da capacidade para consentir| deve ser feita de acordo

com o contexto (...).”

Outros dilemas éticos que surgem relacionados a participagao de pessoas com DI severa e profunda
estao relacionados com a dificuldade em compreender os objetivos do estudo. Tanto Boxall e Ralph
(2009) como Haines (2017) expoem que este grupo de pessoas tem menor probabilidade de entender
os objetivos e a sua potencial colaboragao, o que torna todo o processo desafiante, podendo gerar a

exclus@o destas pessoas (McClimens & Allmark, 2011).
No entanto, algumas recomendag¢des emergem neste contexto:

« Pesquisar as necessidades de cada pessoa, de modo a justificar aos conselhos de ética que foi
minimizado o maior nimero de riscos e que os restantes sao proporcionais aos beneficios
(Haines, 2017);

« Estar consciente dos pontos fortes e vulnerabilidades de cada pessoa, pois a capacidade para
consentir pode tornar-se mais elevada se as informagoes forem particularmente relevantes a
pessoa (McDonald & Kidney, 2012).

A segunda tematica diz respeito as flutuacdes na capacidade para consentir, isto é, as mudangas que
podem ocorrer na compreensao de uma pessoa sobre o estudo em causa, potencialmente afetando a
sua disposi¢ao de participar ou divulgar informacao (Ellem et al., 2008). Estas preocupagdes foram
expressas em quatro estudos, nomeadamente: Carlson (2013), Ellem et al. (2008), McDonald e
Kidney (2012) e Strickler e Havercamp (2023).

A capacidade para consentir de uma PcDI pode variar ao longo da investigacao (Ellem et al.,

49




Do Tokenismo a Autodeterminagao

2008; Strickler & Havercamp, 2023). Neste sentido, e considerando que esta capacidade nao é algo
estatico, é imprescindivel que a equipa tenha em consideragao todas as necessidades de apoio a
tomada de decisdo informada (Strickler & Havercamp, 2023). Nao obstante, é possivel que tenham
dificuldades em tomar uma decisao informada em determinadas areas da sua vida e ndo em outras,
pelo que a heterogeneidade, a fluidez, o contexto dos conceitos, assim como as particularidades de

cada pessoa devem ser sempre consideradas (Carlson, 2013; Ellem et al., 2008).

A percecao de risco é abordada no modelo conceptual com base nos estudos de McDonald et al.
(2016; 2017). Segundo estes, as PcDI tém uma percecao de risco diferente das restantes pessoas,
possuindo interesse moderado em participar em estudos com maiores riscos associados. Tal pode
acontecer devido a sua vontade de inclusdao na vida comunitdria e a aceitagdo de riscos como
contrapartida de um contributo societal significativo. Por outro lado, ndo demonstram o mesmo
interesse quando o estudo pode envolver “trocas sociais negativas, baixa autodeterminacao e perda
de confidencialidade” (McDonald et al., 2017, p. 89).

A tematica relativa a avaliacdo da capacidade para consentir assenta na falta de acordo na
comunidade cientifica acerca deste processo, salientando-se vérias perspetivas (Carlson, 2013). Por
exemplo, Fisher (2003) e Meierer et al. (2022) indicam que a avaliacio deve ser feita de acordo com
o contexto, em vez de se considerar apenas a capacidade e compreensao da pessoa sobre o estudo,
salientando a necessidade de elaborar o consentimento informado consoante as necessidades de
cada pessoa. Nove estudos abordaram esta temdtica, nomeadamente: Carlson (2013), Cithambaram
et al. (2019), Dee-Price (2020), Goldsmith e Skirton (2015), Hamilton et al. (2017), McDonald
(2022), McDonald e Patka (2012), Meierer et al. (2022) e St. John et al. (2022).

A avaliagdo da capacidade de consentir tem, inerentemente, alguns problemas associados com a
exclusao de pessoas com DI, entre eles a presun¢ao de que as pessoas nao sao competentes, pelo que
a avaliagdo nao é sequer realizada ou a sobrevaloriza¢ao da capacidade de ler e escrever (McDonald
etal., 2022).

De modo mais concreto, St. John et al. (2022) identificaram trés passos para avaliar a capacidade de

consentir, sendo eles:
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1. Avaliar apenas a compreensao que é relevante para o estudo;
2. Confirmar, através de perguntas, a compreensao da pessoa sobre o estudo e o consentimento
informado;

3. Evitar usar escalas de medidas padronizadas.

Complementarmente a esta visao, Hamilton et al. (2017) concluiram que os auxilios a decisao
e visuais, assim como a obten¢ao de novo consentimento apds a recolha de dados e o uso de
abordagens centradas na pessoa, sao importantes para o consentimento informado e para a decisao

sobre a capacidade.

“(...) mesmo que estejam abrangidos pelo regime
juridico do maior acompanhado, é importante que

a sua vontade e decisdo sejam consideradas como
prioritdrias (...).”

Todavia, segundo Carlson (2013) ainda nao hd consenso quanto ao melhor modo para avaliar
e a quem o deve fazer, embora diversos autores refiram que as pessoas devam ser avaliadas
individualmente de acordo com o contexto da decisao e do estudo, considerando-se a altura em que
a avaliacdo foi feita e ndo o diagndstico que lhes foi dado (Goldsmith & Skirton, 2015; McDonald,
Schwartz, et al., 2022; McDonald & Patka, 2012; Meierer et al., 2022).

Consentimento Informado

O consentimento informado é uma componente ética essencial em qualquer investigacao,
promovendo a autonomia e o direito a autodeterminagao das pessoas que participam no estudo
(Andre-Barron et al., 2008; Thomson et al., 2014). Como tal, a informagao nele contida deve ser
relevante e apropriada as competéncias conceptuais e de compreensao de potenciais participantes
(Andre-Barron et al., 2008).
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E crucial que durante o processo para obter o consentimento informado a pessoa participante tenha:

« Conhecimento sobre o propdsito, os métodos e os riscos, assim como os beneficios, da
investigacao;
« Capacidade para decidir se pretende ou nao participar, sem qualquer tipo de coercao;

« Participacao livre e voluntdria durante o estudo (Andre-Barron et al., 2008; Ghosh, 2013;
Thomson et al., 2014).

“(...) as necessidades comunicacionais de cada pessoa devem, tanto

quanto possivel, basear-se na sua vontade expressa (...).”

Ao desenvolver esta tematica para o modelo conceptual, foi possivel identificar trés subtemas

principais:

« Consentimento por proximidade
« Adaptagdes ao consentimento informado

o Barreiras ao consentimento informado

O consentimento por proximidade ocorre quando a pessoa com quem se vai desenvolver a
investigacdao nao tem capacidade para tomar essa decisdao, com base em decisao de um tribunal -
como as pessoas ao abrigo do regime juridico do maior acompanhado (Lei nX49/2018), no contexto
portugués. Quando tal acontece, cabe a equipa de investigacdo apresentar a pessoa representante
o consentimento informado e solicitar a participagdo da PcDI, ndo excluindo a necessidade de
apresentar o estudo, métodos, riscos e beneficios da melhor forma possivel a pessoa participante
(Black et al., 2010; Meierer et al., 2022).

Sdo vérios os estudos que abordam o consentimento por proximidade, em particular: Boxall e
Ralph (2009), Haines (2017), Hart et al. (2020), Iacono e Carling-Jenkins (2012), McDonald e
Kidney (2012), McDonald e Patka (2012), McDonald et al. (2016; 2017; 2022), Morgan et al. (2014),
St. John et al. (2022), Thomson et al. (2014) e Watchman et al. (2019). Importa ainda salientar

a importancia averiguar a vontade da pessoa em participar de modo continuo, nao se cingindo
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apenas no ato de recolha do consentimento informado (Hall, 2013; Hart et al., 2020; Jepson, 2015;
Tuffrey-Wijne et al., 2008).

Diversos autores referem algumas das preocupagdes associadas ao uso da obten¢ao de consentimento

por proximidade, entre elas:

« A atribuicdo de um papel infantil a pessoa adulta com DI (Hart et al., 2020; McDonald et al.,
2009);

« Um maior risco de coer¢dao (McDonald & Kidney, 2012);
« O nao reconhecimento do direito a autodetermina¢ao (McDonald et al., 2009);

« O risco de a pessoa estar a tomar a decisao com bases nos seus interesses e nao nos da PcDI
(Boxall & Ralph, 2009; McDonald et al., 2009; McDonald & Kidney, 2012).

Além disso, o estudo de McDonald et al. (2017) concluiu que ter alguém a tomar as decisdes pelas
PcDI pode causar danos, podendo resultar na “negacao da dignidade do risco e da autodeterminagao
e na prevengao da aprendizagem” (McDonald & Kidney, 2012, p. 35). Assim, mesmo que estejam
abrangidos pelo regime juridico do maior acompanhado, é importante que a sua vontade e decisao
sejam consideradas como prioritarias, uma vez que o consentimento por proximidade ndo envolve
necessariamente a PcDI (McDonald et al., 2017; McDonald & Kidney, 2012).

“(...) [as] estipulagbes [dos conselhos de ética] podem causar
impedimentos a realiza¢do dos projetos, dada a frequente dificuldade em

determinar todos os procedimentos a priori, quando se incluem PcDI.”

Quando se esta a desenvolver um estudo com pessoas que possuem necessidades de comunicagao
especificas, incluindo-se PcDI, é fundamental que se facam adaptacdes ao consentimento
informado de forma que elas possam perceber tudo que nele consta. Sao varias as adaptacdes que se
podem fazer, nomeadamente desenvolver todo o material tendo em vista a comunicagao acessivel,

isto é, ter o consentimento desenvolvido em leitura facil (Ellem et al., 2008; Haines, 2017), lingua
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gestual, audiodescricao e, se possivel, em braille. Adicionalmente, outra adaptacdo que se pode
implementar € ter a presenca de uma pessoa proxima a pessoa participante — e que a conheca bem
- para que esta possa informar a equipa, através das suas observagdes e conhecimento prévio, se ha
interesse ou nao em participar (Marshall & Tilley, 2013). Outra necessidade é a de dar mais tempo
a pessoa para ler e entender as informacgdes, disponibilizando apoio a compreensdo (Cameron
& Murphy, 2007; Hall, 2013). De salientar que as necessidades comunicacionais de cada pessoa

devem, tanto quanto possivel, basear-se na sua vontade expressa.

Sao diversos os estudos de todos os analisados que se debrucam sobre as adaptagdes que se
podem fazer aos consentimentos informados quando na investigacao fazem parte pessoas com DI,
particularmente os seguintes: Adams e Boyd (2010), Cameron e Murphy (2007), Cithambaram
et al. (2019), Ellem et al. (2008), Haines (2017), Hall (2013), Hart et al. (2020), Jepson (2015),
Karmiris (2022), Marshall e Tilley (2013), McDonald et al. (2009, 2015; 2022), Meierer et al. (2022),
Munford et al. (2008), St. John et al. (2022), Skarsaune (2023), Strickler e Havercamp (2023), Taylor
e Baladin (2020) e Tuffrey-Wijne et al. (2008).

Por oposicao, sao varias as dificuldades com que as equipas de investiga¢ao se depararam quando
os estudos contam com a participa¢ao de pessoas com DI, que condicionam a sua participacao,
considerando-as barreiras ao consentimento informado. Dez estudos aqui referenciados abordam
esta tematica, sendo eles: Cameron e Murphy (2007), Ellem et al. (2008), Hamilton et al. (2017),
Hart et al. (2020), McClimens e Allmark (2011), McDonald et al. (2017), Meierer et al. (2022),
Mietola et al. (2017), Strickler e Havercamp (2023) e Taylor e Baladin (2020).

Sao varias as barreiras que se podem encontrar durante o processo de obten¢ao do consentimento

informado, nomeadamente:

« Asimposicdes feitas pelo conselho de ética;
« O tempo que demora para o obter;
+ Alinguagem usada nos consentimentos;

« A falta de envolvimento no processo de quem tem representante legal ou similar;
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« A falta de confianga de potenciais participantes na investigagao cientifica;
« O receio de tratamentos desrespeitosos;

o As barreiras comunicacionais (Ellem et al., 2008; McDonald et al., 2017; Meierer et al., 2022;
Strickler & Havercamp, 2023).

Os processos de investigacao cientifica sao, tipicamente, submetidos e avaliados por comissoes
ou conselhos de ética, que sobre esta se pronuncia. No entanto, tais estipulagoes podem causar
impedimentos a realizacdo dos projetos, dada a frequente dificuldade em determinar todos os

procedimentos a priori, quando se incluem PcDI (Ellem et al., 2008).

“Estas oportunidades parecem ser valorizadas pelas PcDI, por lhes

possibilitarem expressar-se e tomar decisdes, através de uma investigacdo
que ndo so é participativa, como é emancipatoria.”

Abordagens Metodoldgicas

De acordo com Parr (2015), as abordagens metodoldgicas adotadas nos processos de investigacao
cientifica devem responder a necessidade de colocar o conhecimento e experiéncia das pessoas
participantes no centro, em particular quando as suas narrativas sobre a realidade tendem a ser
desvalorizadas, ao nivel societal. Desta premissa e do material analisado, emerge a dimensao
abordagens metodoldgicas, composta pelo levantamento de desafios e oportunidades éticas que
os desenhos de investigacao colocam a participagao plena de PcDI. Aqui incluem-se dois aspetos

de andlise:

« Desafios éticos colocados pela abordagem metodoldgica;

« Oportunidades decorrentes da abordagem metodoldgica adotada.

Ao nivel dos desafios éticos colocados pela abordagem metodoldgica, foram analisados insights
de 10 estudos da amostra da presente revisao, nomeadamente: Boxall e Ralph (2009), Clement e
Bigby (2013), Drozd et al. (2021), Ellem et al. (2008), Haines (2017), Mietola et al. (2017), Northway
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et al. (2015), Taylor e Baladin (2020), Tuftrey-Wijne et al. (2008) e Van Der Weele e Bredwold
(2021).

Sao vdrias as abordagens metodolégicas que podem ser adotadas numa investigacdo com Pessoas
com DI, entre as quais a participativa, tendo cada uma delas os seus proprios desafios associados.
Especialmente para a abordagem participativa, um dos desafios refere-se ao tempo de espera por
aprovagao ética, potencial necessidade de alteragdao do pedido inicial e a necessidade de um grande
volume de informacao a priori (Boxall & Ralph, 2009; Ellem et al., 2008; Haines, 2017; Northway
etal., 2015).

Ja no que concerne as oportunidades decorrentes da abordagem metodolégica adotada, oito
estudos foram incluidos para a elaboragao conceptual da temdtica, em particular: Boxall e Ralph
(2009), Conroy et al. (2021), Coons e Watson (2013), Hall (2013), Herron et al. (2015), Maes et al.
(2021), Morgan et al. (2014) e Riggs et al. (2022).

Esta tematica refere-se as vantagens que as abordagens metodoldgicas mais participativas e/ou
horizontais — na forma como pensam o papel das PcDI - proporcionam para o proprio processo
de investigacao. Aqui, inclui-se o0 aumento do acesso das PcDI a investigacao e aos seus resultados,
proporcionando processos mais suportados de tomada de decisdo (Boxall & Ralph, 2009), maior
representacao da heterogeneidade do publico-alvo (Maes et al., 2021), e parcerias fortes entre as
universidades e a comunidade, baseadas em comunicagao aberta, objetivos partilhados e confianca
mutua (Riggs et al., 2022).

De forma mais ampla, as oportunidades que decorrem das abordagens metodoldgicas descritas sao,
sobretudo, oportunidades de participagao para as PcDI, onde o papel de dominancia do investigador
se vai esbatendo, a medida que se incorpora no processo a maxima “nada sobre nds, sem nos”. Estas
oportunidades parecem ser valorizadas pelas PcDI, por lhes possibilitarem expressar-se e tomar
decisoes, através de uma investigagdo que nao so é participativa, como é emancipatéria (Conroy et
al., 2021; Coons & Watson, 2013; Hall, 2013; Herron et al., 2015; Morgan et al., 2014).
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Proposta de Guidelines para a Investigacao Cientifica com PcDI

Tendo por base o modelo conceptual desenvolvido e as tematicas inerentes identificadas, foram
desenvolvidas algumas propostas de guidelines, com o objetivo de priorizar a autodeterminagao e a

inclusao efetiva das vozes das PcDI nos processos de investigacao cientifica.

Ao nivel da acessibilidade do processo de investigacdao, propde-se a operacionalizagdo das

seguintes guidelines:

1. Adaptagdes razoaveis no ambito da investigacao cientifica

a. Antes de iniciar a investiga¢do, devem ser identificadas todas as adaptacdes razodveis
necessarias para acomodar as caracteristicas especificas das PcDI participantes, tendo em
consideracao as recomendagdes da literatura, tais como abordagens visuais, tecnologias de

comunicagao aumentativa, formatos acessiveis para consentimento informado, entre outros.

b. As adaptagdes propostas devem sempre ser testadas com auto-representantes, isto é, PcDI,

antes do inicio formal da investigacdo empirica.

c. Deve ser incluida no desenho da investigacdo uma avaliacao sistemdtica da capacidade de

consentir das pessoas que potencialmente vao integrar a investigacao.
2. Exequibilidade da investiga¢ao inclusiva
a. Devem ser avaliados os recursos necessarios para conduzir uma investigacdo inclusiva,
incluindo tempo e financiamento, e considerando, de forma especifica, necessidades de
suporte continuo ao longo do processo.
b. Deve ser considerada a inclusao de PcDI como co-investigadoras, proporcionando-lhes um
nivel de controlo equivalente ao dos outros membros da equipa de investigacao.
3. Diversidade Funcional e representatividade
a. Devem ser evitados rétulos estigmatizantes associados a deficiéncia, elaborando desenhos
de investigacdo que reconhecam a individualidade de cada PcDI e considerem as suas

experiéncias de vida distintas.

b. Quando o objetivo de investiga¢ao o permita, a amostra deve ser diversificada no que concerne
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ao nivel de suporte das PcDI incluidas, ou outros fatores contextuais que as caracterizem.
4. Outros aspetos a considerar no ambito da acessibilidade da investigacao cientifica

a. Proporcionar suporte a tomada de decisao das PcDI, através de informagdes claras sobre o
estudo e dando-lhes a op¢ao de ter alguém de confianga presente, quando o considerarem

pertinente.

b. Os resultados da investigacdo devem ser disponibilizados de forma acessivel, incluindo
resumos em formatos acessiveis e usando diferentes media para alcangar publicos nao

académicos.

c. Devem ser consideradas e, sempre que possivel, eliminadas, as barreiras fisicas e de

comunica¢ao no ambiente de investigacao.

d. Deve ser adotada linguagem acessivel em documentos referentes aos projetos de investigagao,

evitando termos desatualizados ou estigmatizantes.

Em termos da prevencao dos desequilibrios de poder no contexto da investigacao cientifica,

sugerem-se as seguintes guidelines:

5. Promogao de dinamicas de poder horizontais no ambito da investigacao cientifica

a. O desenho de investigacdo e respetivo planeamento devem reconhecer a importancia da
autodeterminacdo das PcDI em todas as fases, excluindo decisdes paternalistas que possam
limitar sua participacdo significativa.

b. Sempre que possivel, deve ser priorizada a comunicagao direta com as PcDI, em vez do recurso
a familiares ou quaisquer outros intermedidrios, que possam funcionar como gatekeepers e

reforcar dinamicas paternalistas.
6. Prevencao do tokenismo

a. A investigacao deve promover a inclusdo efetiva das PcDI em todos os seus aspetos, garantindo
que a sua contribui¢ao é valorizada e nao apenas simbdlica.
b. As abordagens metodolégicas devem ser adaptadas as necessidades das PcDI, garantindo-lhes

oportunidades de participagao plena.
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c. Deve ser proporcionada as PcDI formagao adequada para que sejam co-investigadoras, se
assim o desejarem, capacitando-as com competéncias académicas especificas necessarias

para a investigacao.

Também a consideracao pela vulnerabilidade no contexto da investigacao inclusiva, originou o

seguinte conjunto de guidelines:

7. Prevencao da exclusao em razao da vulnerabilidade percebida

a. A investigacdo deve promover ativamente a inclusdo de PcDI, reconhecendo que sua
vulnerabilidade percebida nao deve ser motivo para exclusao, incluindo o evitamento de

crengas estigmatizantes sobre a sua capacidade de consentir.

b. As equipas de investigacdo e/ou pessoas investigadoras devem trabalhar em estreita
colaboragao com comissodes de ética ou organismos equiparados para agilizar o processo de
aprovagao ética, garantindo que é considerada a importancia de realizar pesquisas inclusivas

e os seus potenciais beneficios para as PcDI.

c. As equipas de investigacao e/ou pessoas investigadoras devem considerar adotar modelos de
investigacao emancipatdrios em que as PcDI tenham controlo significativo sobre o processo,

reduzindo o risco de exploracao e exclusao.

d. O planeamento da investigacao deve ser sensivel as preocupagdes éticas relacionadas com a
coercao e o paternalismo durante o processo de consentimento, promovendo a tomada de

decisao auténoma das PcDI.
8. Prevencao de riscos associados a vulnerabilidade das PcDI

a. Devem ser avaliados de forma sistemadtica os riscos associados a participacao de PcDI em
processos de investigacao, considerando a exclusao de beneficios potenciais, a potencial falta

de compreensao do estudo e a dependéncia excessiva de decisores externos.

b. Deve ser promovida uma comunicagdo aberta e transparente com as comissdes de ética ou
organismos equiparados, destacando a importancia de investigagdes inclusivas e os riscos de

exclusao indevida.

c. Deve ser dada formacao adequada as equipas de investigacao envolvidas em estudos com
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PcD], capacitando-as para a adogao de uma atitude ética e inclusiva neste contexto.

Nao obstante a eventual barreira legal aos processos de consentimento — abordada em maior detalhe
nas guidelines gerais 10 e 11 — sdo propostas algumas medidas que visam a considera¢ao pela

capacidade de consentimento das pessoas com DI, a saber:

9. Consideragao pela capacidade de consentimento das pessoas com DI

a. O reconhecimento a autodeterminag¢ao no contexto da investigacao cientifica deve ser também
considerado - e até enfatizado — no caso das PcDI severa e profunda, adaptando as estratégias
de consentimento, sempre que possivel.

b. Deve ser promovida a utilizagao de tecnologias assistivas, quando necessario, para apoiar a
compreensao e reten¢ao de informagdes relevantes pelas PcDI.

c. Devem ser promovidas reflexdes constantes sobre os processos de consentimento pelas
equipas, incluindo a no¢ao de que a capacidade para consentir pode variar dependendo do
contexto, das informagdes especificas e durante a investigacao.

d. A avaliagao da capacidade para consentir deve ser, tanto quanto possivel, contextual e centrada

na PcDI.

e. Deve ser evitada a adocao de avalia¢des padronizadas como definidoras da capacidade para

consentir, bem como, outro tipo de generalizagdes centradas no diagndstico ou etiologia da DI.

De modo mais formal, os processos de consentimento informado no contexto da investiga¢ao com

PcDI, podem ser orientados pelas seguintes guidelines:

10. Consentimento informado

a. A equipa de investigacdo deve certificar-se de que todas as informagoes incluidas no
consentimento informado sdo relevantes e apropriadas as competéncias conceptuais das
potenciais pessoas participantes.

b. Deve ser garantido que as PcDI tém conhecimento sobre o objetivo, os métodos, os riscos e

os beneficios da investigacao, permitindo-lhes tomar uma decisao informada e sem coer¢ao.

c. O consentimento informado deve ser adaptado as necessidades de comunicacao especificas
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das PcDI, incluindo a criagdo de materiais em leitura facil, lingua gestual, audiodescricao,

braille, ou outros, conforme apropriado.
d. As adaptagoes devem ser baseadas nas necessidades comunicacionais especificas de cada
pessoa considerando, sempre que possivel, a sua vontade expressa.
e. Além do consentimento inicial, deve ser verificada continuamente, e sempre que possivel, a
vontade da PcDI em participar.
11. Consentimento por proximidade

a. Ao aplicar o consentimento por proximidade, além do envolvimento da pessoa representante,

deve ser garantido que a vontade e a decisao da PcDI sdao consideradas como prioritdrias.

b. Devem ser apresentadas a pessoa representante todas as informagdes relevantes sobre o

objetivo, os métodos, os riscos e os beneficios da investigacao.

c. A equipa de investigacao deve estar consciente das preocupagdes associadas ao consentimento
por proximidade, como a possibilidade de infantilizacdo de pessoas adultas com DI e o risco

de coercao, tomando as medidas possiveis para mitigar esses riscos.

Por fim, é ainda importante salientar que a escolha da abordagem metodoldgica deve também
obedecer a um conjunto de preocupagdes éticas, que suportam preocupagdes de inclusdo e

autodeterminacao, consubstanciadas pelas seguintes guidelines:

12. Escolha da abordagem metodolégica

a. No planeamento do desenho da investigacdao, devem ser considerados diferentes niveis de
participagao das PcDI, incluindo consultoria, lideranga ou colaboragao, dependendo do grau

de envolvimento desejado e/ou exequivel.

b. Deve ser considerada a ado¢ao de abordagens participativas e emancipatdrias, que coloquem

o conhecimento e a experiéncia das PcDI no centro da produgao de conhecimento.

c. Devem ser valorizadas de igual modo as contribuicdes de todas as pessoas participantes,
sejam académicas, PcDI ou outras, reconhecendo que cada uma representa perspetivas e

experiéncias singulares.

d. As equipas de investigacdo devem promover revisdes éticas e metodoldgicas continuas ao




Consideragoes Eticas na Investigagao com Pessoas com Deficiéncia Intelectual

longo do processo de investigagao, considerando os desafios e oportunidades de melhoria

continua.

Guidelines Adicionais e Documentacao para Consulta

As guidelines propostas constituem-se como um conjunto de statements — baseados na evidéncia
cientifica recolhida — que visam complementar as normativas éticas ja existentes e em vigor, podendo
estas ser transversais, ou especificas para cada equipa de investigacdo ou pessoa investigadora.
Neste contexto, torna-se relevante sistematizar alguns documentos cuja consulta se assume como

importante a esta parte.

No dmbito internacional, a Declara¢iao de Helsinquia da World Medical Association (WMA), por
exemplo, assume-se como relevante para a investiga¢ao com PcDI, como o é para qualquer outra
que envolva seres humanos, dado o estabelecimento de padrdes éticos e principios de integridade
para a investigacdo médica e clinica que proporciona (WMA, 2013). Também neste sentido, o
Cédigo de Etica Profissional da American Psychological Association (APA) é fundamental para
a investigacao com PcD], pois fornece um conjunto de diretrizes éticas que orientam a condugao
de estudos, garantindo a prote¢ao dos direitos e o bem-estar dessas pessoas, entendidas como mais
vulneraveis (APA, 2017).

Alinhado com os anteriores, mas aplicado especificamente ao contexto Portugués, o Cddigo
Deontolégico da Ordem dos Psicélogos Portugueses (OPP) objetiva a garantia do bem-estar
das pessoas que participam em processos de investigacao cientifica, independentemente da sua

condi¢ao de deficiéncia, versando as obriga¢des dos profissionais da Psicologia (OPP, 2020).

Conforme anteriormente mencionado, estes sdo exemplos de documentagdo relevante na
orientagao ética da investigacao cientifica, salientando-se a individualidade e variancia contextual

dos procedimentos que lhe sao inerentes.
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Conclusoes

O presente trabalho teve como objetivo suportar a defini¢ao de procedimentos éticos inerentes a
investigacao inclusiva no Projeto GameIN (2022.07939.PTDC), através de uma abordagem baseada

na evidéncia para a definicao de guidelines de participa¢ao de PcDI, neste contexto.

Através de uma andlise temadtica, focada em 82 artigos cientificos, foi possivel organizar uma
estrutura conceptual com sete temas principais, nomeadamente: acessibilidade do processo de
investigacao; desequilibrios de poder; vulnerabilidade; autodeterminagdo; (in)capacidade para

consentir; consentimento informado; e abordagem metodoldgica.

Apos exploragéo tedrica destes temas, respetivos subtemas, analise critica, reorganizagao e re-
significacdo, foi elaborada uma proposta composta por 12 grupos de guidelines para a investigagao
cientifica com PcDI, para complementarem as normativas contextuais ja existentes para regular a

atividade.

O modelo conceptual e guidelines obtidas parecem consubstanciar modelos de operacionalizagao
da maxima “nada sobre nds, sem nds”, do modelo social e do modelo dos direitos humanos da

deficiéncia, no contexto da investigacao cientifica.

No entanto, a aplicabilidade destas guidelines, a sua exequibilidade e resisténcia dos diferentes atores
dos processos carece ainda de ser avaliada, particularmente através da documentagao empirica da

sua implementagao.

No futuro, e cumprindo as préprias orientagdes que resultam do presente estudo, devem ser

desenvolvidos formatos acessiveis das guidelines, testando a sua forma e contetido junto de PcDI.
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Aolongo da histdria foram varios os momentos que nortearam a cria¢ao de principios
éticos para a investigacao cientifica com seres humanos, de forma a combater abusos.

Ao observarmos o contexto da deficiéncia, a documentacao ética mencionada, junta-
se necessariamente, e desde o ano de 2008, os pressupostos da Convencao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organiza¢ao das Na¢oes Unidas (ONU). Em
particular, no que se refere a ideia de “desenho universal” que esta postula, enquanto
devendo nortear a concetualizacdo dos processos de investigacao e de criacao de
novos produtos ou tecnologias.

O presente documento apresenta um modelo conceptual e as propostas de guidelines
éticas que dele decorreram para a investigacio com Pessoas com Deficiéncia
Intelectual.

Apés uma descricao detalhada sobre as tematicas inerentes a cada grupo, é possivel
encontrar, de modo sistematizado, as propostas de guidelines, escritas tendo em vista
uma operacionalizacao facilitada no planeamento de um desenho de investigacao.
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