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A reducao da autonomia e a vulnerabilidade s&o fendbmenos que podem estar ou ndo associados.
A autonomia € um conceito ético e individual, enquanto que a vulnerabilidade pressupde
0 estabelecimento de relagGes desiguais entre individuos ou grupos. Ela se manifesta quando as relagdes
estabelecidas entre individuos ou entre um grupo minoritério e outro nacional envolvente, além de
diferentes, séo desiguais. Tal desigualdade se estabelece por razdes sociais, culturais, politicas,
educacionais, econdmicas, de saude ou étnicas. Entretanto, ndo importando as causas, as relagdes
estabelecidas sdo permeadas pela ética, e os pesquisadores em salde devem reconhecé-las e se
comportarem de modo a respeitar o principio do respeito pela dignidade da pessoa humana.

UNITERMOS - Autonomia, autonomia reduzida, vulnerabilidade, desigualdade

O conceito de autonomia do sujeito e o seu corolario de autonomia reduzida se inspiram, em parte, nas ciéncias
juridicas: o conceito diz que é autbnoma a pessoa maior de idade capaz de decidir livremente sobre questdes de
sua vida ou dos seus dependentes e, consequentemente, suportar as decorréncias de suas decisfes.

No Cdédigo Penal brasileiro, o conceito de inimputabilidade é mais restrito que o de autonomia em bioética, pois
admite como inimputaveis os doentes mentais ou pessoas de desenvolvimento mental incompleto ou retardado (art.
26), fato que pode acarretar diminuicdo da pena no caso do doente ndo ser capaz de entender o carater ilicito do
crime ou determinar-se de acordo com ele (art. 26, paragrafo Unico) - de qualquer modo, os menores de 18 anos
sdo sempre inimputaveis (art. 27)(1). Diferentemente, nos codigos de ética e diretrizes de pesquisa (2) os menores
de idade e os deficientes mentais, mas ndo apenas eles, sdo considerados como tendo autonomia reduzida
(impossibilitados de fornecer consentimento apés-informagao)(3), havendo, entretanto, a ressalva que se deve, na
medida de sua capacidade de entendimento, explicar a eles o que se deseja e obter sua concordancia. Outros
grupos tém também reducdo de autonomia por estarem sujeitos a circunstancias que os limitem, seja na
capacidade de decidir livremente, seja naquela de assumir as consequéncias da decisédo tomada.

A autonomia de muitos sujeitos ndo €, pois, tdo ampla quanto a exposta acima, por causas temporarias ou
definitivas de ordem biolégica (criangas ou menores de idade, pessoas hospitalizadas), social (pessoas
pertencentes a ordens religiosas de clausura, membros das Forgcas Armadas, prisioneiros, politicos ou ndo) ou
politica (imigrantes ilegais, refugiados politicos).

A autonomia estd ligada a cada pessoa e ndo € extensivel a um grupo ou populacdo. A expressao da autonomia
do sujeito, da sua liberdade para consentir, se concretiza no consentimento apés-informacao e esta permissao é
dada por cada sujeito, individualmente. Ninguém pode, eticamente, consentir por outro que possua autonomia plena
e, quando isto se faz, a decis&o é nula e eticamente incorreta. E importante lembrar que nos casos de autonomia
reduzida, quando o responsavel ou tutor legal decide pelo outro, a deciséo deve ser respeitada mesmo quando, no
entender de um observador neutro, possa estar errada.

Em pesquisas de comunidades hd momentos em que nao se pode pedir o consentimento a cada um de seus
membros; mesmo assim nenhuma autoridade podera permitir a pesquisa em nome da comunidade e neste assunto
nao ha a superposicao do coletivo sobre o singular. Os seus lideres, como detentores do poder de representacao
formal ou ndo, poderéo, ao bem traduzir os desejos dessa comunidade, permitir a realizacdo da pesquisa e, ao
mesmo tempo pedir a colaboracéo de todos. Porém, cabe a cada um dos seus membros concordar e participar ou
discordar e nao participar, sem sofrer represalias por isto.

Ha, entretanto, uma outra categoria, chamada de sujeitos vulneraveis, que deve ser considerada, especialmente
guando se trata da andlise da ética das relagGes da pesquisa em seres humanos. Tais sujeitos preenchem os
requisitos formais para serem autbnomos se forem maiores de idade e nédo tiverem moléstia ou deficiéncia mental
gue os impecga de decidir, e ndo estiverem submetidos a uma hierarquia. S&o, no entanto, incapazes de decidir
livremente ou de manifestar sua decisdo porque, embora livres no sentido mais comum do termo, condi¢fes
sociais, culturais, étnicas, politicas, econdmicas, educacionais e de salde dificultam tal manifestacao.

A Resolucao n° 196/96, do Conselho Nacional de Salde, define a vulnerabilidade na secéo I1.15 como "estado de
pessoas ou grupos que, por quaisquer razdes ou motivos, tenham a sua capacidade de autodeterminacdo
reduzida, sobretudo no que se refere ao consentimento livre e esclarecido”, e recomenda em Ill.1 que a



observancia dos principios éticos em pesquisa implica em "protecao aos grupos vulneraveis(...)a pesquisa devera
sempre trata-los em sua dignidade, respeita-los em sua autonomia e defendé-los em sua vulnerabilidade."(4)

Pessoas vulneraveis podem sé-lo mantendo sua autonomia, pessoas de autonomia reduzida podem nao ser
vulneraveis, pessoas podem ser ao mesmo tempo vulneraveis e terem autonomia reduzida. Ndo ha uma clara
relagcdo entre auséncia de autonomia e vulnerabilidade. A diferenca muito significativa entre elas é que a autonomia
€ individual, diz respeito a pessoa enquanto individuo, e a vulnerabilidade é decorréncia de uma relacéo histérica
entre segmentos sociais diferenciados, onde a diferenga entre eles se transforma em desigualdade. Enquanto, em
muitos casos, a condicdo de autonomia reduzida pode ser passageira, a eliminagdo da vulnerabilidade necessita
gue as conseqiiéncias das privagdes sofridas por uma pessoa ou grupo nos ambitos social, politico, educacional
ou econdmico sejam ultrapassadas. Por outro lado, pessoas, grupos ou popula¢des séo vulneraveis e continuaréo
a sé-lo se ndo houver mudancas drasticas na relagdo que mantém com o grupo social mais amplo em que estao
inseridas.

A vulnerabilidade é fungdo de uma relagéo social, cultural, politica e econémica desigual e, como consequiéncia de
uma relacé@o de desigualdade, pode manifestar-se de modo individual ou coletivo, manifestar-se entre individuos,
entre diferentes grupos, culturas ou etnias minoritarias em relacdo a um grupo mais amplo, ou mesmo entre
paises.

Tal desequilibrio fica bem evidente em depoimentos colhidos por Rosinha Borges Dias de colonos em Ji-Parana,
Rondénia (5), investigando suas relagdes com a malaria e suas conseqiiéncias. A vulnerabilidade se mostra
claramente no discurso destes migrantes do Sul, no desejo de possuir um pedaco de terra, ao tomar contato com
a precariedade da terra que lhes era oferecida, no reconhecimento da degradagdo do meio ambiente que leva a
malaria, na aceitagdo resignada da doenca, da inexisténcia de meios para trata-la exceto por remédios populares,
e da tragédia de se contentar que seja a malaria e ndo outra patologia a causa da sintomatologia que os atinge:
"Quando eu sinto alguma coisa eu vou e fago uma lamina. Se € positiva, eu volto para casa muito alegre e contente
mesmo com todo mal-estar. Se fosse outra doenca a pessoa sofre muito e precisa de muito dinheiro, que eu ndo
tenho".

Semelhante ao caso dos colonos, € a situacéo das sociedades indigenas onde a relagao estabelecida entre elas e
a sociedade nacional envolvente acaba por gerar desigualdade. No entanto, estas sociedades, entre si,
relacionam-se de igual para igual e as eventuais diferencas de relagdo que existam ndo resultam em desigualdade.
As sociedades indigenas sao sujeitas a pressdes constantes sobre sua cultura, territorio e sailde. Mesmo com a
demarcacéo de suas terras, o que lhes cabera sera uma fragdo do que antes ocupavam, e os danos as culturas e
etnias sdo, no mais das vezes, irreparaveis, e os danos a salde resultam em mortalidade aumentada e expectativa
de vida diminuida para varios grupos (6).

Este é também o caso do preconceito para com os doentes mentais e os portadores de doengas infecciosas como
hanseniase wirchoviana e pénfigo folidceo, segregados do convivio da familia e da sociedade e que, mesmo apés
sua cura, tém dificuldade para voltar a viver junto a elas e encontrar trabalho.

Os casos acima relatados constituem apenas exemplos de uma realidade mais ampla, da qual fazem parte os
pobres do Brasil (favelados, moradores de cortico, posseiros, sem-terra, etc.), que ndo encontram no Estado
atendimento as suas necessidades de instrugdo, trabalho e moradia.

O ser vulneravel é alguém que "possui uma cidadania fragil que ignora a relevancia do direito a integridade fisica
como condi¢cdo de acesso aos direitos sociais, econdmicos, politicos e trabalhistas"(7). Dito assim, o que parece a
primeira condicao para que um ser vulneravel perca tal situacéo € o investimento do Estado naquilo que constroi e
constitui a cidadania, naqueles atributos que transformam o individuo em cidadao, que transformam o "animal
laborans" em homem politico. Esta transformacao €&, no dizer de Hannah Arendt (8), um pressuposto da
democracia pois permite ao "animal laborans" ir do reino da necessidade para o reino da liberdade.

Ficar a espera de que as condi¢cdes econdmicas de um pais se transformem para que as sociais também sejam
transformadas, e com isto se obter o fortalecimento da cidadania, € perigoso porque a cidadania fragil pode
significar que "pode estar em curso nesta sociedade um processo coletivo de desativacdo dos mecanismos de
autocontrole moral"(7), e que, também, "as desigualdades econémicas, sociais e politicas afetam a capacidade
legal dos individuos e garantem a desigualdade perante a lei"(9).

A autonomia é um principio ético e, nos termos enunciados pela escola do Kennedy Institute of Ethics, com
influéncia das ciéncias juridicas, enquanto que o conceito vulnerabilidade pertence ao ambito das ciéncias
humanas. A sua exacerbagéo leva a reducéo ou perda total da liberdade individual, pois os mesmos fatores que
conduzem a vulnerabilidade trabalham no sentido de impedir uma escolha livre. Por outro lado, a necessidade
cotidiana de sobreviver supera as possibilidades da liberdade, do usufruto das conquistas democréticas e dos



processos de decisdo que nédo estejam imediatamente ligados a sobrevivéncia.

Esta pessoa vulneravel é, todavia, o sujeito da ampla maioria das pesquisas em saude. Por isto mesmo, devem
ser encontrados mecanismos durante o planejamento da pesquisa para assegurar que os direitos humanos destes
sujeitos sejam contemplados mesmo que ele ndo tenha plena consciéncia de quais s&o ou de que os tem. E
necessario explicar extensa e cuidadosamente o que se pretende fazer de modo a incentivar a deciséo livre do
sujeito. Esta atitude nédo deve ser confundida com paternalismo. Neste, alguém decide por um sujeito autbnomo em
nome de "saber melhor o que convém a ele"; na nossa proposta, o sujeito decide. Para que ele bem o faca, €
necessario que as explicacdes lhe sejam dadas em linguagem acessivel quanto aos objetivos e resultados
esperados da pesquisa, eventuais riscos e implicagfes, e do papel que tera nela. No momento em que o
pesquisador perceba que o sujeito esta adequadamente informado, deve deixa-lo livre para decidir.

A vulnerabilidade, como discutida aqui, € um atributo do ambito das ciéncias humanas, porém a relagéo dos
pesquisadores com o0s sujeitos permanece permeada pela ética e pelo principio de respeito a dignidade da pessoa
humana, como bem aponta a Resolugdo n°® 196/96. O reconhecimento, pelo pesquisador, de que podera se
estabelecer entre ele e o(s) sujeito(s) de pesquisa uma relacdo desigual motivada por qualquer das causas acima
apontadas, imp&e que ele procure supera-la, pois qualquer outra atitude poderia remeter ao desrespeito a ética
nas relagbes humanas.

As autoras agradecem as discussfes com os profs. drs. Suely Gandolfi Dallari e Paulo Antonio de Carvalho
Fortes, do Departamento de Pratica de Saude Publica/Faculdade de Saude Publica/USP.

Abstract - Reduced Autonomy and Vulneribility: Freedom of Decision, and Differentiated
and Unequal Treatment

Less autonomy and vulnerability are phenomena which may or may not be related.
Autonomy is an ethical and individual concept, while vulnerability presupposes the
establishment of unequal relationships between individuals or groups. It arises when
established relations between individuals or between a minority group and another more
entrenched group are not only differentiated, but unequal. Such unequality occurs for
social, cultural, political, educational, economic, health-related or ethnic reasons.
However, regardless of the causes, established relationships are infused by ethics, and
health care researchers must acknowledge them and must behave in such a manner as
to honor the principle of respect for human dignity.
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