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A vulnerabilidade do sujeito de pesquisa: uma
abordagem multidimensional’

Ao se declarar como um dos principios éticos bésicos
da conducéo de pesquisas com sujeitos humanos o
respeito pelas pessoas, incorporam-se, ao menos, duas
convicgdes: que os individuos devem ser tratados como
agentes autbnomos e que as pessods com autonomia
reduzida para dar seu consentimento, ou seja, as que
s@o sujeitos vulnerdveis, devem ser protegidas.

Entretanto, para compreender a autonomia e a
vulnerabilidade em toda sua complexidade é premente
alcarmos véo para além das fronteiras da relacéo
pesquisador/sujeito e da obtencdo do consentimento. Isto
porque respeitar a autonomia das pessoas traz como
condicdo a necessidade de situd-las no conjunto social
ao qual pertencem'. Em outras palavras, devemos voltar
nossa atencdo para as opgdes sdcio-estruturais que
interferem na producdo da vida e da sadde e acabam
por repercutir e determinar as dimensées mais circunscritas
das relacoes?.

Uma proposta para contextualizar e ampliar a
discusséo da vulnerabilidade seria abordé-la em suas
diferentes dimensées: a individual e a coletiva. Para tal
ousamos um paralelo com a compreensdo de
vulnerabilidade que tem se tornado corrente no campo
conceitual e prdtico da intervencdo sobre a pandemia
de AIDS a partir da década de 90. Opondo-se a “em-
powerment”, vulnerabilidade significa os diferentes graus
e naturezas da susceptibilidade de individuos e
coletividades & infecc@o, adoecimento ou morte pelo HIV,
segundo a particularidade de sua situagdo quanto ao
conjunto infegrado dos aspectos sociais, programdticos
e individuais que os pdem em relagdo com o problema e
com os recursos para o seu enfrentamento. Definem-se,
assim, trés planos interdependentes de determinacéo e
de apreensdo da maior ou menor vulnerabilidade dos
individuos e da coletividade: o comportamento e as
crencas pessoais, ou vulnerabilidade individual, o contexto
social, ou vulnerabilidade social; e o programa nacional
de combate a AIDS, ou vulnerabilidade programdatica®.

A nossa proposicdo é que a vulnerabilidade do sujeito
de pesquisa também pode ser abordada nesses trés
planos interdependentes. A andlise no dmbito individual
centra-se no acesso dos sujeitos ds informacées relativas
ao protocolo, incluindo a forma como séo transmitidas e
sua competéncia para consentir. A incompeténcia para o
consentimento pode decorrer de uma incapacidade le-
gal ou de perturbacdes e doencas mentais, como nas
criancas e adolescentes, nos fetos, nos distdrbios
psiquidtricos e nos estados de inconsciéncia ou coma.
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Ainda pode advir de condicionamentos especificos ou
da influéncia de autoridade, como estudantes, militares,
presididrios, infernos em centros de readaptacéo, casas-
abrigo, asilos ou associacées religiosas. Também pesam
a adequacdo da informacéo as singularidades do sujeito,
a garantia explicita da preservacdo dos direitos de
liberdade, privacidade e confidencialidade do sujeito, a
qualidade da relacdo pesquisador/sujeito, o
conhecimento do usudrio de seus direitos como sujeito
de pesquisa, a oferta de alternativas terapéuticas ou
diagndsticas além daquelas em estudo.

Voltando o foco de nossa andlise para o supra-indi-
vidual temos as dimensées programdtica e social da
vulnerabilidade. Na primeira, incluimos as questdes
relacionadas & implementacdo das normas e diretrizes
regulamentadoras da ética em pesquisa envolvendo seres
humanos e o funcionamento do sistema CEP/CONEP. A
vulnerabilidade programdtica abarca, entre outros
aspectos, a conformacdo dos comités de ética, a
participacéo e representatividade dos usudrios nas
comissdes e na andlise dos projetos, o acesso dos sujeitos
aos comités, a divulgacéo das normas e diretrizes da ética
em pesquisa, o acompanhamento por parte dos CEP do
desenvolvimento das pesquisas.

A vulnerabilidade social inclui a pobreza, as
desigualdades sociais, o acesso ds acdes e servicos de
saude e educacdo, o respeito as diferencas culturais e
religiosas, a marginalizagdo de grupos em particular, as
relacées de género e com as liderancas dos grupos e
coletividades. Podemos questionar se o sujeito depois de
enfrentar, muitas vezes, tantas dificuldades para conseguir
um atendimento sente-se verdadeiramente livre para
exercer sua opgdo auténoma.

Tem outras opcdes de servico para ser atendido ou é
o Unico recurso do qual dispoe?

Né&o teme que sua recusa possa significar ainda mais
demora no atendimento?

Nao fem receio de negar-se a integrar o protocolo e
ficar marcado pela equipe que o atende?

E considerando que a maioria dos estudos ocorre em
hospitais pUblicos, ainda poderiamos nos perguntar: o
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mesmo projeto seria proposto a um usudrio de um servico
privado?

Transformar este contexto definidor da vulnerabilidade
social dos sujeitos de pesquisa, obviamente, néo é tarefa
exclusiva dos CEP ou dos pesquisadores, mas na qual,
como cidaddos estes devem tomar parte. Nesse sentido,
cabe ressaltar que, como bem marca o espirito da
Resolucdo CNS/MS 196/96, constitui funcdo precipua
dos comités de ética zelar pelos interesses dos sujeitos de
pesquisa, protegendo os vulnerdveis. Assim, o espectro
de acdo dos comités pode ser limitado para atuar nas
condigées que definem a vulnerabilidade social, mas néo
o é para impedir que esse contexto sirva de justificativa
para algumas pesquisas.

Merece registro que néo é raro encontrarmos descrito
dentre os potenciais beneficios decorrentes da
participagdo em pesquisas uma assisténcia de qualidade.
Isso além de contrariar o disposto na Resolucdo CNS
196/96, atenta contra a missdo social dos
estabelecimentos de sadde e os pilares e as diretrizes
que balizam o Sistema de Satde. Receber uma assisténcia
que prime pela exceléncia técnica e ética é um direito de
cidadania e garanti-la é dever dos servicos de satde.

Na andlise ética dos projetos de pesquisa, a
vulnerabilidade social se torna patente nas situagdes que
levantam questionamentos acerca da possibilidade dos
sujeitos estarem sendo usados apenas como meros meios
para os fins de conducdo da pesquisa e desenvolvimento
da ciéncia. Nestes casos, as questdes apresentadas ndo
se resumem & capacidade do sujeito para consentir ou
como o consentimento serd obtido, mas incorporam a
preocupacdo de verificar se é justo propor a estas pessoas

que sejam sujeitos de pesquisa. Tratar os sujeitos somente
como simples meios e ndo fins em si mesmos constitui
uma violag@o ao principio de respeito ds pessoas
enquanto agentes autébnomos. Parece, assim, que a
conjuntura requer consideracdes que ultrapassem os
aspectos da competéncia ou da capacidade para
consentir ou de como o processo de consentimento serd
conduzido, sem, no entanto, desprezd-los.

Esta compreensdo multi dimensional da
vulnerabilidade nos fortalece na percepcéo e denincia
dos determinantes e condicionantes sociais da expresséo
autondmica das pessoas e nos impde o desafio de
construirmos coletivamente estratégias de infervengéo
nesta realidade para além das fronteiras do
relacionamento pesquisador/sujeito.
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