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Resumo: A limitacdo da autonomia pessoal e a vulnerabilidade socioeconémica sdo fendmenos que
podem estar intimamente relacionados. A autonomia é um conceito ético e individual, ao passo que
a wvulnerabilidade pressupbe a existéncia de relaces desiguais entre individuos ou grupos. Tal
desigualdade pode estar relacionada a questdes socioeconémicas. Muitas vezes, os desprivilegiados
em paises de economias periféricas tém dificuldade ou, mesmo, impossibilidade de decidir. Portanto,
o0 reconhecimento dessa vulnerabilidade é de extrema importancia na garantia do direito a autonomia
e respeito a dignidade de individuos e nagdes, principalmente quando se trata de pesquisa em saude.
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E em um ambiente marcado por grandes transformagc")es e
sentimentos contraditsrios diante de atrocidades, maus-tratos
e Violag&o ética de médicos-pesquisadores que surge, como
novo dominio da reflexio e da pratica, a bioética ou ética ap]i—
cada a vida . Inicia]mente, como movimento social, a bioéti-
ca contemporanea constitui disciplina norteadora de teorias
para o biodireito e para a legislagﬁo, com a finalidade de asse-
gurar o humanismo nas agoes do cotidiano. Essa dupla face lhe
confere a peculiaridade de ser, a0 mesmo tempo, reflexdo e

agao sobre as questdes presentes e as perspectivas do futuro 2.

Sabe-se que o Brasil ¢ pais de grancles desigualdacles so-
ciais, no qual um tergo da populagéo vive em conclig()es de
extrema pol)reza. As desigual&ades, fruto de construcao
social concentradora de poder loiotecnolégico, giram em
torno da falta de chance de moradia, alimentag'a'.o,
emprego, salubridade, em(im, de condig()es minimas a uma
vida digna. Diante disso, as pessoas encontram-se impossi-
bilitadas em atender as suas necessidades bésicas, tendo
restritas a liberdade e, por conseguinte, o exercicio de sua

autonomia’.
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Nesse contexto, como movimento de reflexao capaz de ouvir
a voz dos vulneraveis e excluidos da participagdao social, a
bioética exerce papel fundamental a partir dos anos 90, quan-
do se verifica o surgimento de formulag()es de bioeticistas
brasileiros relacionadas as questoes de desigualdade social,
justiga distributiva, responsa]ailidade coletiva e vulnerabili-
dade*. A igualdade e liberdade tornam-se algumas vezes ima-
gens distantes, facilmente esqueciclas e raramente con-
cretizadas em agoes, em decorréncia da vulnerabilidade e
opressdo a que muitos individuos estio submetidos. Justifica-
se a inércia diante da miséria pelas diferengas que fazem de

alguns menos seres humanos que outross.

A exclusio social verificada nos paises em desenvolvimento
torna-os extremamente vulneréveis. Conseqﬁentemente, sao
muitas vezes incluidos em pesquisas multicéntricas, nas quais
as reais chances de participagao na produgéo tecnolc’)gica da
vida sio minimas®. Tal vulnerabilidade socioeconomica possi-
bilita que pesquisas nao realizadas em paises clesenvolvidos,
por serem consideradas antiéticas, sejam levadas a efeito em
paises em desenvolvimento, com a permissao dos respectivos
governos °. Assim sendo, o reconhecimento ¢ a i(lentiﬁcagéo
da vulnerabilidade social ¢ de extrema importancia para que se
l)usquem caminhos bioéticos que levem a protecao e respeito

3 autonomia de individuos e paises.

Este estudo ol)jetiva fazer uma reflexao critica acerca da
influéncia da vulnerabilidade socioeconémica em relag&o ao
respeito da autonomia no desenvolvimento de pesquisas em

satde.
Origens da bioética

Com histéria indissociavel a da propria ética, cuja origem
remonta a Platdo, Sécrates e Aristételes nos primér&ios da cul-
tura ocidental, a bioética constitui uma reflexdo das questoes
éticas, sociais, legais e filoséficas relacionadas a assisténcia a

satide e as ciéncias Liolégicas7. Citada pela primeira vez pelo
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norte-americano Van Rensselaer Potter, em
1971, em sua obra Bioethics: An'a/ge to the
tuture, esse campo tem sua perspectiva originaria

fundamentada no humanismol .

O signiﬁcaclo etimolégico e a praxis em bioéti-
ca aprimoraram-se bastante desde seu surgi-
mento. Segundo Lepargneur, a bioética aponta
para o conjunto das reflexdes e trocas das
decisdes e normas, implicando a organizagao de
estruturas institucionais. Visa proporcionar
conclig()es de melhor proce&imento técnico e
ético, almejando proteger a vida humana, resta-
belecer ou fortificar a satde e otimizar as
condigc")es ecolégicas, aml)ientais, para os indi-

viduos e as coletividades®.

A biogtica nao busca paclronizar comportamen-
tos, mas produzir uma reflexdo ponderada a
respeito do outro e das relagc”)es que com ele sao
estabelecidas. Enquanto disciplina, se refere a
reflexdo critica sobre o comportamento
humano, interpretando, prol)lematizan(lo e
inves’ciganclo os Valores, principios e o compor-
tamento moral, buscando equacionar interes-
ses’. Além disso, propugna pelo reconhecimen-
to de necessidades (liferentes, de individuos
também diferentes, a fim de atingir olnjetivos
iguais, almejando a realizag&o dos direitos uni-
versais, entre eles o direito a vida digna®. Para
tanto, se faz necessario o fortalecimento dos
direitos fundamentais dos seres humanos,
potencializando a autonomia das pessoas e gru-
pos, a fim de se promover cidadania e partici-

pagdo’.

Em dltima ana’,lise, a bioética tem por o}Jjetivo

a busca de beneficios e garantia da integridade

do ser humano, tendo com fio condutor o
principio basico da defesa da dignidade

humanaz.
Autonomia versus vulnerabilidade

Dentre os modelos explicativos da bioética, o
principialismo se apresenta como o mais

difundido.
Beauchamp e Childress na obra Principle of

amplamente Descrito  por
biomedical et]u'cs, fundamenta-se na existéncia
de quatro principios: autonomia, beneficéncia,

nao-maleficéncia e justiga’.

O principio da autonomia se refere ao autodi-
recionamento do individuo e ao reconhecimen-
to de que o outro tem o direito de agir, segun-
do valores e crengas pessoais''. O respeito a
autonomia estd relacionado a visio kantiana
segundo a qual a autonomia da vontade é a
constituigdo da Vouz‘acfe, pe]a qua] ela é para si
mesma uma lei, inc]epena’ente de como forem

constituidos os oﬁjetos do querer .

Ser auténomo é ter o direito de autodetermi-
nar-se e de, simultaneamente, suportar que o
outro faga o mesmo. Portanto, a autonomia
nio existe sem o senso de reciprocidade e to-
lerancia®. A autonomia exprime a cligniclade,
constituindo-se em a’cril)uigéo que quali{:ica o
pocler de decisio do individuo em relagéo ao
que considera como seu bem'. Autonomia,
liberdade e respeito sao direitos fundamentais

do ser humano®.
No que diz respeito a satide, o respeito a

autonomia é explicitaclo no termo de consenti-

mento livre e esclarecido, o qual constitui um
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processo compartilhado, de troca de infor-
magdes e consenso mutuo, que permeia a
relagéo entre profissionais e usuérios do
servigo, bem como entre pesquisaclores e
sujeitos de pesquisa. Respeitar uma pessoa
como sujeito autdnomo implica, no minimo,
acatar seu direito de ter opinides proprias, de
fazer suas escolhas e agir de acordo com seus

valores, principios e crengas'.

A ol)tengéo do consentimento livre e esclareci-
do ¢ justiﬁcada tanto pelo respeito a liberdade
dos individuos como pelo o})jetivo de atender
aos seus melhores interesses. Entretanto, para
que o consentimento seja Vélido, o individuo
precisa ser livre, no sentido de ser capaz de
escolher livremente como agente moral; estar
livre de restrigbes prévias e, principalmente,

livre de circunstancias coercivas'’.

A palavra consentimento implica em idéia de
atitude tomada por livre e espontanea vontade.
Portanto, a questao do consentimento torna-se
especialmente grave quando a clinica ou a
pesquisa sdo realizadas com pessoas vulneréveis,
isto ¢, individuos que nao tém condig()es de
proteger os préprios interesses, porque sua
capacidade de autode’cerminagéo estd reduzida,

1,
mesmo que momentaneamente 8,

A esséncia da humanidade ¢ a vulnerabilidade®.
Segundo Kottow, a vulnerabilidade ¢ atributo
an’cropolégico dos seres humanos devido ao sim-
ples fato de estarem vivos. Ser vulneravel sig-
nifica estar suscetivel a sofrer danos®. Além da
vulnerabilidade intrinseca a existéncia humana,
algumas pessoas sao afetadas por circunstancias

desfavoréveis que as tornam ainda mais expos-

tas: padecem de percla de capacidacle ou de liber-
clacle; tém reduzida a gama de oportunidades de
escolha dos bens essenciais para suas vidas™ 2.
O ser vulneravel ¢ alguém que possui cidadania
{:régil, em relagéo a quem se ignora a relevancia
do direito a integriclacle fisica como concligﬁo de

acesso aos direitos sociais, econdmicos, politicos

e trabalhistas®.

Discussdes acerca da vulnerabilidade cons-
tituem uma preocupagao da bioégtica contem-
poranea na medida em que individuos e grupos
vulneraveis estao suscetiveis a exploragao. Essa
situagao é detectada quan&o pessoas ou 6rgaos
com grande poder aquisitivo se aproveitam da
po]areza, impoténcia ou dependéncia de outros,
usando-os para servir a seus proprios interesses,
sem beneficios que compensem tais desvanta-
gens™. Um ilustrativo caso de estudo foi o
experimento realizado em Kano, no norte da
Nigéria, em 1996, onde se testou a droga
trovafloxacina (Trovan) durante forte surto de
meningite infan’cil, resultando em 11 criangas
mortas e 200 surdas, cegas ou mancas™ %,
Dessa forma, a eticidade de uma pesquisa acaba
sendo definida pelo grau de caréncia de cada
sociedade, argumento econdmico que se reveste
de um humanismo imperialista, incapaz de
abalar as estruturas de desigual(la(le da
humanidade, pois parte da desigualdade para

reforgé-la ainda mais”.

Torna-se evidente que o desenvolvimento de
argumentos em favor da aclap’cag&o ¢ abranda-
mento das exigéncias éticas de pesquisas rea-
lizadas em paises em desenvolvimento em grau
além do permissivel nos paises patrocinadoresm.

Tal afirmativa pode ser claramente entendida
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tendo a Aids como paracligma. Para os casos
onde se deseja controlar a transmissio vertical
mae-feto, o tratamento jaé amplamen’ce difun-
dido e aceito como a melhor rotina clisponivel.
Entretanto, em pesquisas realizadas em paises
africanos e asiaticos, nao se utilizou o medica-
mento nem ao menos a dosagem reconhecida
de eﬁca’,cia, sob a alegagé’,o de que para mulheres
africanas carentes de todo e qualquer tratamen-
to quaisquer beneficios resultantes do experi-
mento estariam além do que lhes ¢ socialmente
oferecido pelos sistemas de satdde de seus pai-
ses. O que fundamenta este argumento € o fato
de que diferentes sociedades necessitam de
diferentes protocolos de pesquisa e, portanto,
de diferentes graus de julgamento ético. Essa ¢
uma realidade constante em paises onde os
individuos sao diariamente vitimas da clesigual—

dade socioecondmica®.

Recentemente, um projeto multicéntrico de
pesquisa utilizando medicamentos para o com-
bate ao HIV foi financiado por um laboratsrio
internacional envolvendo 996  voluntérios
brasileiros. A pesquisa, que comegou em abril de
1995, terminou precocemente porque os resul-
tados preliminares do trabalho apontavam que
um dos trés grupos de pacientes estudados esta-
va sendo tratado com medicamentos de eficacia
inferior ao dos outros dois. Deve-se ressaltar que
esses voluntdrios eram pessoas pobres, sem qual-
quer acesso a rede plil)lica de satide em seu pais.
Conseqiientemente, entrar como sujeitos em
um projeto de pesquisa era a tinica alternativa de

tratamento®.

A consciéncia das caréncias e ameagas a vida

(as doengas e a morte) constitui o primeiro

passo para adesdo a pesquisa, especialmen’ce a
pesquisa clinica que implica em tratamento. O
ponto crucial desse processo de “escolha”
comega — exatamente — pela dispariclacle entre o
mundo social de ricos e pobres, realidades tao
seccionadas que hierarquizam as chances de
vida entre as pessoas. No infcio dos anos 90,
25% da populagéo urbana do Terceiro Mundo
vivia em condigées de po]oreza absoluta, e ndo

havia indicadores de melhora no final claquela

década®.

Na América Latina, a bhioética tem encontro
o]origatério com a pol)reza. Elaborar uma
bioética somente de pla.no de estudos de casos,
sem levar em consideragéo a realidade socioe-
condmica, nao responde aos anseios pela dig-
nidade da vida humana®. A maior parte das
politicas de satide implemen’ca&as na América
Latina obedece a um sistema politico e
econdmico em que a vida ¢ a satde da popu-
lagao ndo sao prioriclacles”. Assim, os paises
com sistemas precarios de satide e pouca nor-
matividade acerca do controle das pesquisas
constituem sempre um odsis, nem sempre
ético, aberto a quem tem potencial econdmico
e cientffico para pesquisar. Torna mais agucla
essa preocupagao o fato de varios desses paises
nao possuirem o minimo de diretrizes e dispo-
sitivos para normatizar proceclimentos de
pesquisa, além de dependerem da politica

econdmica externa®.

Desde que foram desveladas as atrocidades
cometidas por cientistas nazistas, tem se verifi-
cado com clarividencia que a experimentagao
com seres humanos deve ser guiada por normas

éticas™. Entretanto, apesar da existéncia dessas
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normas éticas internacionais e, em alguns con-
textos, nacionais, a urgéncia para se encontrar
mecanismos que controlem a disseminagéo
exponencial de algumas cloengas tem sido uti-
lizada como argumento para diminuir as
exigéncias éticas na realizagéo de pesquisas
envolvendo seres humanos, principalmente em

paises subdesenvolvidos®.

Grandes discussées vém sendo travadas acer-
ca de propostas de mudangas na Declaragéo
de Helsinque. A primeira diz respeito ao arti-
go™ que estabelece a garantia de acesso aos
melhores métodos de tratamentos disponiveis
aos participantes de uma pesquisa; A segun-

da, éa re(lefinigéo do conceito de vulnerabi-

lidade™.

A pressao por modificagées nessa cleclaragao é
estritamente econdmica e ndo tem susten-
tagao ética ou cientifica. Além disso, h4 falta
cronica de recursos na maioria dos paises em
(lesenvolvimento, mesmo para os mais simples
procedimentos, o que torna essas nagdes
passiveis de indugéo, coergao e exploragéo. A
(lisponiljilidade em participar nos projetos
pocleria estar relacionada aos seus problemas
econdmicos, mais do que as reais necessidades

locais ®.

Nos tltimos dez anos detecta-se certo otimis-
mo no desenvolvimento da bioética no Brasil,
justificaclo pelo maior interesse nesta area de
estuclo, crescimento de estudos e publicagées,
maior freqﬁéncia de foros de discussdo e ou-
tros indices. Nao obstante, as dificuldades
persistem. O Brasil teve longa experiéncia de

colonialismo e, como saldo cultural dessa

heranga, restou a pouca auto-estima no que
se refere a representagao de nagao, bem como
um conceito fragilizado de cidadania entre os
cidaddos. Entre os reflexos sociais desse
processo estao, por um 1a(10, a dependéncia
econdmica e politica de paises mais poclerosos
e, por outro, as desigualdades sociais inter-
nas, que reproduzem um espirito explorador e

anti-solid4rio®.

O crescimento da consciéncia e da identidade
das pessoas e grupos sobre os problemas de sua
autonomia e digni&ade se tornou condigéo fun-
damental para o desenvolvimento da bioética,
caso esta nao pretenda se tornar elitista. Entre-
tanto, o momento atual de neoliberalismo
politico e econdmico encontra a nagao, seus
grupos e individuos fragilizaclos e vulneraveis
quanto as bases de sua autonomia. Defender os
vulneréveis ¢ etapa importante para algé—los a
condig'a'.o de autonomia. Mas o passo funda-
mental desse processo consiste na potencializa—
gao dos préprios sujeitos Vulneréveis, particu-
larmente em relagéo aos excluidos sociais,

como os das classes econdmicas mais empol)re-

cidas®.

Enfim, as questdes éticas adquiriram cono-
tagao pl’lblica e biopoli’cica, deixando de consti-
tuir questdo de consciéncia individual a ser
resolvida na esfera priva(la37. Diante disso, o
que parece ser a primeira condigéo para que um
ser vulneravel perca tal condig&o ¢é o investi-
mento do Estado naquilo que constréi e cons-
titui a cidadania, em atributos que trans-
formem o individuo em cidadao, que trans-
forrnem, em dltima anélise, o animal laborans

em homem politicoz3.
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Consideracgdes finais

A partir dos anos 90, problemas persistentes
constatados no cotidiano dos paises peri£éricos,
tais como a exclusdo social e a concentragao de
pocler, a pobreza ea marginalizagéo, a evasao
dramética de divisas das nagdes mais po]ores
para os paises centrais, a inacessibilidade dos
grupos economicamente vulnerdveis as con-
quistas do desenvolvimento cientffico e tec-
nolégico, ea desigualdacle de acesso aos bens de
consumo bésico, passaram a fazer parte obri-
gatdria da pauta dos estudiosos e pesquisadores
da bioética comprometicla com a realidade dos

paises em desenvolvimento®.

L fato que os cidadaos dos paises de Terceiro
Mundo comumente encontram-se em situagoes
de vulnerabilidade social, em nome de sua falta
de po&er politico e educagéo formal, frutos da
opressao e pobreza, além da pouca familiaridade
com as intervengoes médicas — quan(lo tal
condigéo refere-se especiﬁcamente ao tratamen-
to ou a pesquisa em satide. A exclusdo social
impede, na maioria das vezes, o cumprimento
do direito a vida, limitando o exercicio da
autonomia plena a qual todo cidadio tem

direito.

O Brasil é um pais que possui grande parte de
sua populagéo em estado de po]:)reza. No
atendimento a satde tem-se o reflexo claro
dessas conclig()es sociais e politicas. O mode-
lo vigente e tradicional de distri})uigﬁo de
recursos é o de custos difusos e beneficios
concentrados. Isso significa que a maioria
arca direta ou indiretamente com o dnus tri-

butério das politicas, inclusive os pol)res,

enquanto o acesso aos beneficios se concentra
em parcelas, grupos ou segmentos de renda

mais elevados™®.

Em se tratando do acesso a servigos odon-
tolégicos, dados do Projeto SB Brasil 2002-
2003 relatam que cerca de 14% dos adoles-
centes brasileiros nunca foram ao dentista.
Desses, menos de 6% estio na regiao Sul e
39% nas regides Norte e Nordeste, o que
demonstra marcante desigual&ade entre as
unidades federativas®. Nessa situagao, faz-se
necessario que o pesquisador reflita sobre o
perfil do voluntério em pesquisas — os quais,
colaboradores anénimos da ciéncia, estdo, na
grancle maioria, concentrados nos grupos
designa&os como sem acesso ao tratamento,
os excluidos do desenvolvimento cientifico e

tecnolégioo.

Esses “voluntdrios” nas pesquisas sio comu-
mente pessoas que, his’coricamente, lidam em
seu dia-a-dia com a pouca auto-estima e parca
nogao de cidadania®. A eles ¢ concedida a pos-
sibilidade de escolha em participar ou nao de
uma pesquisa, em dizer e assinar se concordam
com os termos apresentados. Mesmo imagi-
nando que os protocolos sejam claros, passiveis
de entendimento até por pessoas com pouca
escolaridacle, nessas circunstancias de esvazia-
mento de poder inexiste a alternativa do nao.
O excluido e sem acesso aos hens de servigo
quer e precisa manter o status conseguido.
Mesmo que momentaneamente, essa pessoa
sente-se incluida. Nesse senticlo, dizer nao
pocle significar a perda desse status, a perda do
direito conseguido e a certeza da oportuniclacle

per&i&a.
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Diante do exposto, torna-se evidente que as
reflexdes éticas sio fundamentais quanclo os
contratos sdo tao desiguais, o que certamente
dificulta o exercicio pleno do direito da
autonomia. A liberdade em dizer sim e assi-
nar um termo de consentimento, na maioria
das vezes, segue caminhos inconscientes e
desconhecidos até para o sujeito que o diz e

assina. Apenas a vontade certamente nio é

suficiente quando interesses maiores sao esta-
belecidos em paises sécio e economicamente

vulneréveis.

Nesse senti&o, as tendéncias da bioética no
Brasil constituem sinal de esperanga, posto que
se tem tornado importante espago de con-
trilauigao para a transformagéo nacional, com

vistas a um futuro justo e feliz.

Resumen

Vulnerabilidad socio-econémica versus autonomia en la investigacion en salud

La limitacién del derecho a la autonomia y a la vulnerabilidad socio-econdémica son fenémenos
que pueden estar fuertemente relacionados. La autonomia es un concepto ético e individual,
mientras que la vulnerabilidad presupone la existencia de relaciones desiguales entre individuos
o grupos. Dicha desigualdad puede estar relacionada a cuestiones socio-econémicas. Muchas
veces, los menos favorecidos de los paises con economias en desarrollo tienen gran dificultad o
simplemente se encuentran en situacion de imposibilidad de condiciones para efectuar
decisiones. Por lo tanto, el reconocimiento de esa vulnerabilidad es de extrema importancia para
garantizar el derecho a la autonomia y el respeto a la dignidad de los individuos y de las
naciones, principalmente cuando se trata de investigacién en salud.

Palabras-clave: Autonomia. Vulnerabilidad. Inequidad social. Investigacién biomédica. Bioética.

Abstract

Health research: autonomy versus socioeconomic vulnerability

Lack of autonomy and socioeconomic vulnerability may be two interconnected phenomenon.
Autonomy is an individual and ethical conception. As for vulnerability, unequal relationship
between groups or individuals is what characterizes this phenomenon, and such unequal
relationship can be related to socioeconomic differences that always turn impossible to less
economic sufficient individuals, groups or countries to decide with autonomy. So, no one can
disregard socioeconomic vulnerability as the most important limitation to the right of individuals
and countries to decide with autonomy and dignity, mainly when health researches are at stake.

Key words: Autonomy. Vulnerability. Social inequity. Biomedical research. Bioethics.
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