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Rita Aparecida Bettini-Pereira

E formada em Fisioterapia pela Universidade Cidade de Sio Paulo
(Unicid) e especialista em Fisiologia do Exercicio pela Universidade
Federal de Sao Paulo (Unifesp), possui mestrado e doutorado em
Disttrbios do Desenvolvimento pela Universidade Presbiteriana
Mackenzie (UPM). Foi docente convidada da Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto (FMUP), onde ministrou aulas
sobre Bioética e pessoas com deficiéncias para alunos do mestrado
em Medicina entre 2014 a 2016. Atua, desde 1990, em consultorio
particular e clinicas especializadas no atendimento as pessoas com

disturbios do desenvolvimento.
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E formada em Fisioterapia pela Pontificia Universidade Catdlica de
Campinas (PUC-Campinas) e possui mestrado e doutorado em Edu-
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Apresentacao

A ética e a pesquisa no atendimento as pessoas com defi-
ciéncia possui méritos de duas ordens: tedrica e pratica. Tedrica
porque, dialogando criticamente com a literatura pertinente e
atualizada sobre bioética, Rita Aparecida Bettini-Pereira e Silvana
Maria Blascovi-Assis abrem um campo fértil de reflexdo sobre a
protecdo de individuos vulneraveis e vulnerados. E pratica por-
que, ao empreenderem a reflexdo teorica, as autoras nos forne-
cem elementos preciosos para o cuidado nos procedimentos éti-
cos adequados ao fazer cientifico.

O desafio permanente de transformar ideias em palavras € su-
perado por Bettini-Pereira e Blascovi-Assis, que, com talento,
atraem o leitor para esta complexa pesquisa, a qual foca na inves-
tigagao de pessoas que raramente sao “ouvidas”, no caso, os fami-
liares e os cuidadores(as) dos mais fragilizados e vulneraveis. “Dar
voz” a essas pessoas participantes, geralmente negligenciadas em
suas vontades e percepgdes, configura-se como um excelente em-
preendimento investigativo que pode e deve ter repercussdes na
educacido tanto de pesquisadores em atividade quanto de futuros
pesquisadores, principalmente na perspectiva do cuidado e prote-
¢do tdo necessarios no contexto brasileiro, marcado por um pro-

fundo quadro de desigualdade socioeconomica.



12

A ETICA E A PESQUISA NO ATENDIMENTO AS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Assim, esta posto um desafio para todos aqueles que atuam
em grupos de pos-graduagdo: o tratamento dos aspectos éticos
como elementos estruturantes das pesquisas e com 0 mesmo grau
de importancia dos resultados cientificos é necessario e urgente,
principalmente em pesquisas que envolvam seres humanos. Esse
¢ o desafio, principalmente em tempos em que a “integridade
académica” tem sido constantemente debatida nos espacos onde
se produz ciéncia.

Em um texto claro e conciso e, portanto, agradavel, Bettini-
-Pereira e Blascovi-Assis trazem marcas pessoais, fruto do rico
percurso como profissionais e pesquisadoras da area de Fisiote-
rapia. Seus olhares atentos que permeiam o texto abrem possibi-
lidades de desvelar questdes complexas, mas nem por isso negli-
genciadas, num desejo permanente de melhorarmos nossas
praticas de pesquisa.

Nos ultimos anos de convivio com as autoras, assisti ao de-
senvolvimento da sua preocupagio com os cuidados éticos nas
pesquisas que envolvem seres humanos, a qual resultou neste
livro. Usufruir da seriedade e competéncia profissionais das au-
toras tem sido um prazer. Sera possivel identificar esse cuidado
ao longo da leitura.

Boa leitura e boas reflexoes!

PaurLo FraGga DA SiLva
em mar¢o de 2018



ESTE LIVRO VISA LEVANTAR DISCUSSOES SOBRE A
ética na pesquisa com pessoas com deficiéncia e sobre o
modo como se relacionam os pesquisadores, as institui-
coes e os responsaveis pelaautorizacao paraarealizacao
de estudos com essa populacao.

Como se estabelecem os critérios ligados a participa-
caovoluntaria? O que pensam as pessoas que fornecem
informacoes e/ou autorizam avaliacoes e intervencoes
em educacao ou satde com esse piblico? Que tipo de
feedback é dado aos responsaveis? Qual beneficio é ofe-
recido ao participante ou ao seu responsavel legal apds a
participacao na pesquisa?

A proposta de A ética e a pesquisa no atendimento ds pes-
soas com deficiéncia € suscitar a relevante reflexao sobre a
aplicabilidade dos principios da bioética na realizacao
de pesquisas com cuidadores de pessoas com deficién-
cia. O contetdo é destinado aos profissionais de satde
e areas afins, uma vez que a bioética permeia todos os
projetos e seus pressupostos estao (ou deveriam estar)
presentes em qualquer estudo.
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