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Resumo

O conceito de vulnerabilidade, inicialmente agregadepidemia de AIDS, € hoje
computado a todos. Toda vulnerabilidade envolve wwoadicdo instavel e uma
possibilidade. Em sintese todos sdo vulneravdigoaesa afericdo da vulnerabilidade de
alguém soO é passivel de ser efetuada por compamm@o outro, em condicdes
semelhantes. Uma populagdo que sofre privagdo,eqtée a margem dos requisitos
basicos para seu bem estar fisico, mental e séaiaha populacdo excluida das suas
necessidades béasicas. Tal populacdo é vista camlo s@lneravel, mas outros grupos
de individuos assim também sdo considerados, se@meles que nunca tiveram
capacidade para decidir, sejam os que ainda naaseta para tanto, sejam aqueles que
perderam a capacidade por doenca. O estudo darahiliade quanto aos aspectos
éticos da pesquisa envolvendo seres humanos aba@rdouceito de autonomia, o risco
real da exploracdo de individuos e populacdes desgpdas, a pertinéncia ou nao de
suas participacbes, a identificacdo de fatodeterminantes, condicionantes da
vulnerabilidade relacionados a selecdo dessesciparites, as regulamentacfes e
diretrizes que visam proteger o sujeito da invagfi@. Assim, a vulnerabilidade deve
ser vista com o contraponto da autonomia, o quefiig que ao identificar uma pessoa
vulneravel, ela dever ser esclarecida até que,atte possa dar um consentimento,
realmente, livre e esclarecido, sem o que, nd@de ponsiderar uma pesquisa ética.

Palavras-chave: vulnerabilidade, ética em pesquisacom seres humanos,

autonomia , bioética



ABSTRACT

The vulnerability concept, initially added to théD’s epidemic, today is computed to
everybody. All vulnerability involves an unstablendition and a possibility. In
synthesis, every one is vulnerable to somethingtaadjauging of the vulnerability of
somebody is only possible of being effected by camspn with another one, in similar
conditions. A population that suffers privationatlis without its basic requirements for
its physical, mental and social welfare providedan excluded population of its basic
necessities. Such population is seen as being naldlee but other groups of individuals
are also considered vulnerable, among them aree ttheg had never had capacity to
decide, are the ones that has not yet age for idg¢cidnd those that had lost the
capacity of deciding in consequence of an ilind$ss study of the vulnerability deals
with the ethical aspects of the research involWinghan beings approached: the concept
of autonomy, the real risk of the exploration ofdiinduals and unproctected
populations, the relevancy or not of its participat the identification of conditioning
factors of the vulnerability related to the elentiof these participants, the regulations
and guide lines in order to protect the citizehef inquiry. Thus, the vulnerability must
be seen with the counterpoint of the autonomy, whaans that when identifying a
vulnerable person, it must be thoroughly clarifiedil, a really informed consent can be
given,, without that a research can not be consdlan ethical research.

Key words: vulnerability, human beings ethical resarch, autonomy, bioethics.
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ABSTRACT

The vulnerability concept, initially added to théD’s epidemic, today is computed to
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INTRODUCAO

Desde Aristételes se reconhece o homem como umadigico e social. Dada
sua natureza complexa, inquieta e insatisfeitanteligéncia sempre o impulsionou a
buscar respostas e qualificar os fenbmenos, pp@ia raiz da palavra inteligéncia,
de origem latina, é formada piater (entre) ecligere(eleger). Talvez por isso o homem
sempre sentiu a necessidade de atribuir valoresne demonstrava Epiteto, ndo sdo as
coisas que o perturbam, mas o seu julgamento stdse

O que pretendemos ao explorar esse objeto — @rabiiidade e suas relacdes
com a autonomia e a pesquisa, ndo é para retratétdoo um obstaculo, um
impedimento. Antes de tudo é utilizd-lo como umaramidade de reconciliagdo com
as possibilidades do viver, reconhecendo que néapamos dos desafios que o mundo
nos oferece nem daqueles que existem dentro de nos.

Estudar a vulnerabilidade € tanto tocar a vida tuanmorte, € desvelar a
fragilidade humana e o sentido de impermanénaaeérsivel que nos ronda. A dor, o
sofrimento, as incertezas e os desafios do pdautpo quanto o prazer, as alegrias e
alguma felicidade arrebatam-nos para mostrar queosaodos vulneraveis, o que
emperra nosso sonho de imortalidade e poténcia.

Se por um lado, as atitudes diante da vida quaistated da morte sofreram
grandes mudancas ao longo dos tempos, por outrogdon, as limitacdes sempre
existiram e impingem eternas estratégias de protecéntencdo e superacdo dos
perigos que se escondem nas malhas da existéncia.

E inegavel que os avancos cientificos contribuiemmmuito para melhorar as
varias dimensdes de nossa realidade, mas nao cemsexktinguir o sofrimento e a dor
humanas, que indubitavelmente se reservam ao rpdasmal da singularidade.

O conceito vulnerabilidade, apesar de ndo ser negt§d em processo de
construcdo na area da saude e no campo da Bidéficaitando um percurso proprio
diferente do conceito de risco herdado da epidemial A sua utilizacdo pela Bioética
s6 vem corroborar para seu crescimento teériconanio e produtivo

E necessaria uma reflexdo mais profunda sobre ws significados, abrir-se
para o portal de possibilidades que seu conceglersie tentar compreendé-los a luz da

Bioética. Porém seria utdpico pretendermos daracatd todas as situacdes e preencher



todos os requisitos que envolvem tal tema e nossorte estard relacionado a
vulnerabilidade da populac¢édo que se submete aisasqu

Considerando-a inerente ao proprio individuo e dgmol base que ele vive em
sociedade, onde se somam outras vulnerabilidadesediemos ser propicio
desenvolver essa andlise, para atender as prevagjaientificas e éticas que este tema
merece.

A Bioética diante das questdes emergentes do desenvolvinogtfico e
tecnoldgico, ndo pode se furtar de refletir as agies que exacerbam a vulnerabilidade
e tematiza-las. Tal como Pofteridealizou h4 quase quarenta anos como a porae®pa
futuro, podemos seguramente dizer que s6 havetérjuzsle se houver engajamento
em prol da subsisténcia da vida em todos o0s seusisni ética se houver
responsabilidade social para com os interesseslesagialdades da humanidade.

Esperamos que este trabalho sobre vulnerabilidadeias relacbes com a
autonomia e a pesquisa com seres humanos poss@womara ressaltar a importancia
da conciliacdo entre interesses individuais e dereiénados grupos no ambito das
pesquisas cientificas com seres humanos, da né@gssda associacdo permanente
entre ciéncia e ética, e fomentar o pensamentecrievido a interdependéncia das
condicOes concretas da existéncia.

Este estudo tem também a preocupacdo de colaba@@ giminuir a
ambiguidade em torno da nocao de vulnerabilidadeesse possa, com sua analise e

discusséao, instigar a reflexao ética para interag desigualdades sociais.
Objeto de Estudo:
O objeto dessa dissertacdo € o conceito de vbilideale sob o olhar bioético, suas
relacdes com a autonomia e a pesquisa com sereanbgruma vez que sua nocgao e
abrangente e tangencia outros conceitos e outbesesa
Objetivos do Estudo:

- Discutir o conceito de vulnerabilidade tal como életilizado na literatura de

salde e na bioética

- Refletir sobre a autonomia como conceito e commacfpio.



- Estudar as implicacbes tanto da vulnerabilidadentguala autonomia na

pesquisa com seres humanos.

Justificativa

O tema “vulnerabilidade” é controvertido e polisg&m Ele é freqlientemente
empregado na literatura de saude, na ética aplieadsioética. Suas diferentes
aplicacdes refletem os diferentes pontos de vistautores ou de documentos que o
utilizam. Paira no ar certa imprecisdo sobre ostirdgarios deste termo e,
consequentemente, suas diferentes aplicagbes tommrfuso seu entendimento.
Decantar a ambigtidade que esse conceito suscitdrteite da interface que faz com a
autonomia, em situacédo de pesquisa com seres haréarassa intencao.

Etimologicamente com o significado de suscetibdelale ser feridgvulnus)
descortina sucessivas janelas de possibilidadesiudsndo a capacidade reflexiva para
se pensa-lo desde atributo ontoldgico, decorreatangpedimentos de desfrute social,
até se alojar a epidemia da Aids. Isto por si sO gualifica como elemento fecundo
para sua apropriacdo como objeto de estudo.

O que implica ser vulneravel é a possibilidadeide ger ferido, lesionado. Esta
condicdo de possibilidade — vir a ser, carregaigonsma implicita alusdo ao porvir
que pode irromper como realidade concreta inteidierno curso presente.

Se a noc¢dao de vulnerabilidade tem esse requisitacitamente revelar-se como
potencialidade, cabe uma reflexdo que Ihe circewscas contingéncias possiveis. Sob
este ponto de vista, 0 que pode contribuir paraetpentdo se concretize?

O que é ser/estar vulneravel? Que condi¢des colocanmdividuo em situacao
de vulnerabilidade? A vulnerabilidade social pos&ida margem para a exploracéo por
terceiros? Uma pessoa vulnerada perde a autonomeéste sentido ndo pode dar o
consentimento para ser sujeito de uma investigagéofecessidade de proteger os
miseraveis pode suscitar propostas intervenciaiséa protetoras de cunho
paternalistas*? Estas sdo algumas perguntas que nos inquietasteaglemos avancar.

O estudo da vulnerabilidade quanto aos aspeciossélia pesquisa envolvendo
seres humanos tem como intuito contribuir para umehor compreensao deste
conceito. A aplicacdo desse ultimo implica umaesdd questionamentos. Isto envolve
abordar: o risco real da exploracdao de individuopopulacbes desprotegidas, a

pertinéncia ou ndo de suas participacles, a it=gio de fatores determinantes e



condicionantes da vulnerabilidade relacionados lac&e desses participantes, entre
outros.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos ldomen? da Unesco,
introduzindo avulnerabilidade como principio € um testemunho vivo do empenha par
que a Bioética ndo se converta em mantenedorastdius quo impedindo os
desfavorecidos de terem suas vozes audiveis adar. E reconhecer que ela pode
selar inexoravelmente destinos injustos e cruéas gque outros podem ser evitados,

aqueles passiveis da reflexdo e deliberacao, exatuda capacidade humana.
Metodologia

O presente trabalho de cunho tedrico conceituahipiera realizacdo de uma
pesquisa bibliografica sobre o conceito de vulnkdaole, a luz da Bioética, com o
intuito de abranger suas varias acepcfes e relagiiesa autonomia e a ética em
pesquisa com seres humanos.

O método utilizado foi a andlise de texto propgsto Severind e Galliand.
Procedemos primeiramente a fase de exploracdoateztum uma leitura flutuante,
buscando-se delinear os temas presentes nos td¥os. melhor compreender o
vocabulario foi necesséario o devido esclarecimatgoconceitos e termos que dao
sentido a mensagem. Eliminar sua possivel ambidéitta fundamental para assegurar
esta compreensdo. Eventuais referéncias encontraakstextos, relativas a fatos
histdricos, outras doutrinas e autores, foram @wihte pesquisadas em outras fontes
para que pudessem corroborar com sua inteligibidid&ssim, para atingir o objetivo
que a andlise textual propde, procedemos a suarastjgacao, a fim de realizar a sua
analise mais profunda.

A seguir passamos para a segunda fase, a da atetis¢ica do conteudo,
focalizando as representacOes, expectativas e argam elucidados. Nesta fase
buscamos demarcar os nucleos de sentido e suaspprncategorias, ou seja, 0S
elementos que tornam possivel a compreenséo dasages que o texto traz. Capturar
qual a perspectiva que o autor aborda, como anscrave e qual a problematizacéao
por ele levantada nos conduziu a tese, ou idéimatatefendida por ele e o que deseja

demonstrar.



A Ultima etapa da analise, a fase interpretativscbu tecer relacdes entre as
idéias nos documentos, explicitas e/ou implicitas@mntexto cientifico, representado
por varios textos e autores com idéias semelhamtes de outra abordagem.

De posse de todos esses elementos, chegou-se lenpabbacdo geral, a
discusséo e reflexdo das questdes éticas cordtaRinalmente, seguiu-se a fase de
sintese pessoal, fruto da discussédo e reflexaaigsogue contribuiu para a realizagdo
deste trabalho.

Este método possibilitou encontrar outros concefas dialogam com a
vulnerabilidade, atravessar as fronteiras de owgateres, fazer a constatacdo da néo
unicidade quanto ao seu entendimento, o que sdilmaint para reforcar a importancia
gue este tema tem para o debate cientifico.

Para efeito desta discussao foram utilizadas absrfahtes primarias, as analise
das fontes secundarias, a producdo nacional enawienal de artigos cientificos
constantes da base de dado®l8, Biremegcomo também livros e teses académicas. Os
textos foram selecionados através das palavraeshainerabilidade, autonomia,

pesquisa com seres humanos.



CAPITULO |

Vulnerabilidade: Berco e vida atil de um conceito
1 - Evolugao do conceito

Vulnerabilidade, etimologicamente falando derivavaénus,palavra latina que
significa ferida. Vulnerabilidade pode ser assirterdida como a suscetibilidade de ser
ferido. Esta significacdo originaria estabelecgisservada em todas as evocacdes do
termo, nos redutos da linguagem coloquial e ndsosiespecializados. Porém o que se
observa é que conforme os contextos ela pode nedéeeentes especificacfes

Lévinas reflete sobre a vulnerabilidade no campo filosgfidcatando-a
subjetivamente como pertinente ao eu, sucedendouto que anterior, o clama a
existéncia. Assim na relagdo com o outro, o emsura e se faz ser. Esse ser erige-se
da dependéncia e exposi¢do, sua subjetividadet@ diesta relagdo que surge como
contraponto desta solicitacdo de existéncia. Isi@azovulneravel ndo ontologicamente,
mas no plano ético, pois suscita do outro um apeta relacdo ndo violenta como
resposta.

Desta forma, tanto a subjetividade quanto a vuliédade se enlagam para
configurar um eu, este sopro de existéncia, quaoree a solicitacdo do outro e que
demarca a condicdo humana. Essa idiossincrasiatpermulnerabilidade ganhar entao
contornos especificos por ser condicdo humana rsailveparticipe desta realidade
determinada pela capacidade responsiva inerente idésrjogo que constitui o 2u

Outra vertente filoséfica de vulnerabilidade é alaoda por Hans Jondspara
guem ela é caracteristica de todo ser vivo, fieitnortal, portanto, irremediavelmente
vulneravel. O homem n&o tem primazia, nem a vubikdade |lhe é especifica. Ao
contrério, ela est4 presente em todos os planosahrvegetal e ambiental. A presenca
do homem no mundo, que anteriormente era tida dodiscutivel, agora torna-se um
objeto de dever. A conservacdo deste mundo fisgcmigira a permanéncia de sua
presenca e isso significa proteger a sua vulnétadgé. A abrangéncia e a
complexidade do agir humano solicitam uma noveadlie responsabilidade de longo
alcance, que seja proporcional a este “poder d&fak irreversibilidade de suas acoes
faz a responsabilidade se deslocar para um lugiatea ética.

Estes dois autores conferem ao termo vulnerab@gidadentido etimoldgico da
palavra, a capacidade de ser ferido. LéVirmasbui esta vulnerabilidade intrinseca do
ser humano ao fato de dependermos do outro pareonsfituirmos como sujeitos para



sobrevivermos, apontando a nao violéncia como stgp® ela. Jonas a compreende
como propria de todos os seres vivos, estendenclinceito para as plantas e meio
ambiente. Ambas j& subjazem uma preocupa¢do decpmte cuidado a que todos
devem se atentar.

A vulnerabilidade adentra o campo da saude comrmaibilidade pelas portas
da Aids. A base do discurso preventivo das camaeharogramas educativos na
primeira década da epidemia era fatalista e distatdria, com profundo caréater
alarmista. O viés maniqueista estabelecia a divesdiee culpados e vitimas. Entre os
culpados encontravam-se 0s homossexuais, 0s desyias promiscuos, os africanos,
os profissionais de sexo, os drogaditos. Assingbestceu-se a nogcdo de grupos de
risco ou vulneraveis, como também, o tom das paBtide prevencdo. Quanto as
vitimas, estavam as criancas e os hemoffifcos

O livro “Aids no Mundd*? escrutina as formas de avaliar a vulnerabilidade a
infecgéo, traga as prescrigoes para a diminuicaabieerabilidade individual e social e
é tido como um dos livros de referéncia inicialreot controle da epidemia.

As politicas de saude daquela época circunscrevatam grupos as emergentes
estratégias de prevencdao, cujos alvos se dirig@srbstados Unidos aos chamados 4 H
(homossexuais, hemofilicos, haitianos e heroin@migntes). Esta se pode dizer foi a
primeira fase do percurso HIV/AIDS que contempla slescoberta, tentativa de
contencdo e deteccdo do agente etioldgico

A relacdo inicial da Aids com os grupos de risamnoos ditos “vulneraveis”,
notadamente com a homossexualidade masculinaarfizarsociedade e a comunidade
cientifica cometerem um erro de avaliagdo quantéoamas de transmissdo, o que
colaborou para que ela se espalhasse para ougoms®s da populacio Sdo as
caracteristicas macropoliticas, econdémicas e saltimais que reforcam ou diluem o
risco individual e que determinam a vulnerabiliddéeum grupo & epidemia de Hf\/
Aspectos nao puramente individuais, mas coletigoscorrem para a suscetibilidade a
infeccdo, sendo que a analise de vulnerabilidadelem o cruzamento de mais dois
componentes, além do individual: o social e o @owgitico que se caracterizam pelo
grau de compromisso, recursos e monitoramento mosamas de combate

As seguintes questbes passam a ser estudadas:rabilidade de quem?
Vulnerabilidade a qué? Vulnerabilidade em que cistancias ou condi¢cdes? Esses trés
aspectos correspondem aos componentes individwalialse programatico. O

componente individual da vulnerabilidade pressupdguantidade e qualidade de



informacéo, capacidade para elaboracdo, bem conbididade e interesse para

transformar essas consideracfes em atitudes e pgitesoras que se relacionam de
modo inequivoco com as condi¢Bes culturais e scias quais os individuos estao
inseridos. O componente social esta relacionadoa@sso a recursos materiais,
instituicbes sociais como escolas, servicos deesauds possibilidades de autonomia
gue viabilizam tais oportunidades. O componentgnarmatico une os dois primeiros,

envolve o grau de compromisso e a qualidade dergaraags de prevencéo, cuidados e
identificacdo de necessidadfes

E comum, ainda, o uso do conceito vulnerabilidagiea sinénimo de risco.
Entretanto, o conceito de risco trazido da epid®gia possui uma identidade historica
ao contrario do primeiro, em constru¢do. A argieialistingdo entre variaveis, no nao
estabelecimento do acaso nas associacfes e acéalidia epidemiologia como
conhecimento objetivo, através de procedimentosanwelvem controle e deteccao,
fizeram o conceito de risco seguir um tramite detea analitico. A vulnerabilidade
gravita em outra Orbita. Persegue a sintese, aiseonas excrescéncias que o risco nao
considera, pretende a mutualidade e descarta alglidade. E a percepcéo dos limites
que se expressam na singularidade, porém inconpor@ dimensdo relacional de
singular-universal

Com esta distincdo, a vulnerabilidade se dissooiaigsto epidemioldgico e
adentra outros campos do conhecimento. A Bioéeta sk apropria, inicialmente, pela
vertente da ética em pesquisa e como a sociolfagiajso do conceito quando examina
a vulnerabilidade de grupos ou populagbes em dscenfrerem agravos mais serios em
funcdo de outras adversidades que possam vir ersiBte percurso do termo implica
em distin¢gdes que agora abordaremos.

A vulnerabilidade pode ser vista como a capacidddesofrer um dano
significando estar suscetivel a, ou em perigo de2$0'®. Um dano é produzido
mediante o encontro de 3 elementos: um evento gaterente adverso, que pode ser
um risco interno ou externo; uma incapacidade sigosia devido a auséncia de defesas
ou de fontes de apoio; e uma inabilidade de adapta@sta nova contingéncia

Assim, a vulnerabilidade ganhstatus como conceito e instrumento para
examinar a realidade e os bioeticistas passam @amgéela. Schramifi demarca trés
patamares da vulnerabilidade humamacondicdo ontologica que enquanto seres
vivos todos podem ser afetadom; suscetibilidade— propensédo particular ou de

elementos objetivos da existéncia predisponentesulheracédo; e vulneragao



propriamente dita, seja do sujeito ou populacdesios®’ subdivide o alcance do
conceito de quatro formas. A primeira forma, seguacutor pode ser referida tanto a
condicdo humana inerente a todos, isto €, somagisiogquanto a situagdes concretas e
especificas pelas feridas que ja se verificam.&iarma diz respeito a quem sao o0s
sujeitos da vulnerabilidade, que podem aplicar+®la a humanidade, grupos sociais e
individuos isolados. A terceira forma esta ligadacado, quando a vulnerabilidade ja
esta exposta e se torna entdo vulneragcdo. A Ulfese-se a sua qualidade que pode
ser moral-ética ou operacional, quando ndo ha c¢odedipara se viver dignamente
como sujeitos humanos.

Para Schramffl, vulnerabilidade é uma categorsai generisque indica a
possibilidade de qualquer ser vivo ser ferido, ma® necessariamente. Utilizar
vulnerabilidade para referir-se ao que na verdaud#ica sujeitos e populacdes
vulneradas, € um erro l6gico que traz prejuizo melafusdo que perpetua, pois,
vulnerabilidade € uma mera potencialidade e, valyé, uma situacéo de fato.

Kottow'® assinala uma vulnerabilidade universal primarig;riseca aos seres
humanos, também chamada vulnerabilidade existekialcerteza que o ser humano
tem para desenvolver-se possibilitou a filosofimsiderar a vulnerabilidadtuma
dimensdo antropoldgica essencial da existéncia mah@®, 2003,71). O autor
distingue a primaria, de outra, secundaria, cirantsal, em decorréncia da pobreza, de
doenca, falta de acesso a educacéo e discriminagée, a destituicdo predispde aos
infortinios suplementares, pois, a privacao linaithberdade e as capacidades. Como
fontes, temos: a pobreza, a ndo escolaridade,fiasldiides geograficas, as doengas
crbnicas, endémicas e outros infortunios, que coomalicdes desfavoraveis, exacerbam
a condicao de vulnerabilidade intrinseta.vulnerabilidade adquirida ou secundaria
cria a suscetibilidade a ser afetado pelo infortirtausado por alguma aflicao
subjacente”(*®, 2003,72).

A destituicdo e a privagdao promovem a impoténce gerda de capacidades,
criando obstaculos muitas vezes insuperaveis aestionento humano minimo. Por ter
causas especificas, a vulnerabilidade secundaeeispr de solucdes corretivas para
reduzi-la ou elimina-la e com ela, a descapacitag&osubja?.

A distincdo entre a vulnerabilidade intrinsecadosoos humanos e a de outros
ja afetados em sua vulnerabilidade, se torna ursiinc¢fio importante. Ao grupo de
individuos j& afetados Kottdtraz denominacées variadas, tais como: suscetibiid

vulnerabilidade adquirida ou secundéria. Como vin®shramr’ também faz esta
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distincdo, entretanto, diferencia vulnerabilidade wiineracdo, bem como Anjds
Assim, podemos ver um acordo entre os autoresemids de tragar diferencas entre
dois estados, dando ao segundo uma primazia éiirceoptribuir para a possibilidade
de produzir mais danos, dadas as adversidadessiariciais que possam vir a ocorrer.

Historicamente tinha-se como vulneravel, o defil@anental, a crianca, o idoso,
0 institucionalizado, aqueles cuja autonomia emees¢ reduzida proviséria ou
definitivamente. Atualmente, a vulnerabilidade, planto de vista social decorre de
relacdes de desigualdade podendo manifestar-seode mdividual ou coletivo, entre
individuos, entre diferentes grupos, culturas astei até paises

Enfocando a vulnerabilidade no sentido do ja afetagharecem propostas de
protecdo contra ela, contra a exploracdo, a doemgaprte prematura, requerendo
abordagens sensivéisSchramm e Kottof¥ postulam a Bioética da Protecdo, pois 0s
que sofrem de vulnerabilidade secundaria, vao gaeae assisténcia do Estado para
retira-los desta condi¢do. Essas pessoas deveaivesrde politicas publicas, para que
esta predisposicdo ndo se concretize em'ano

Resumindo, a utilizacdo do conceito de vulnerahdel que inicialmente tinha
sido agregado a epidemia de Aids, deve ser refedaa todos os humanos, pois toda
vulnerabilidade envolve uma condigéo instavel e possibilidade. Em sintese todos
séo vulneraveis a algo e a afericdo da vulneraiédle uma pessoa so é possivel de ser
realizada se comparada com outra, em condicdo sdivdsto traduz o que é a
vulnerabilidade social: uma populacédo que sofreagdo, que estd a margem das
necessidades basicas para seu bem estar fisictalnsecial e excluida dos beneficios
que outros aufere

2- O conceito de Vulnerabilidade e a Bioética
2.1 - O advento da Bioética

A década de 1970 marcou o nascimento da Bioétiga, groposta do seu
criador, Van Rensselaer Potter, era inaugurar ustgptina que congregasse a biologia,
o desenvolvimento cientifico e eticidade

Vérios autores atribuem como uma das causas domantp da Bioética a
necessidade de contencédo dos abusos oriundos stpsgaes, submetendo individuos e
populacdes, como também o advento de novas tedaslagfluindo nas praticas

clinicag*?
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A Bioética preocupa-se com as condutas corretanadores frente a conflitos
e dilemas, envolvidos na prética clinica, mas ndwmente isto. Ela é o estudo da
amplitude e das consequéncias morais das acOessergatenciais que envolvem as
ciéncias da vida e a assisténcia em saude, indwsdimites de conduta, decisdo e
normas. Varias abordagens éticas, em um contet@adisciplinar, tornam possivel a
compreensdo das vérias implicacbes de uma mesnsdqueh Organizagcdo Pan-
Americana da Saud€OPS) entende a bioética como uma disciplina eameg de
instancia critica no contexto da saude, nas ciéra@meédicas e nas ciéncias sociais.
Seus principios visam propor através do dialogo especialistas e o publico em geral,
uma reflexdo ética ao desenvolvimento da ciéndia ecnologi&

Segundo Ribeii8 as condicBes essenciais para o exercicio da Bioéfio:
liberdade de opcdes, o ndo preconceito, a ndo a@algéimildade para respeitar a opcao
do outro. Garrafd comenta que o aspecto de ineditismo da Bioéticalé libertar-se
de padrbes paternalistas que se misturavam comedid@ncia.

O Relatério Belmont® em 1978, serviu de base para a publicacdo do livro
Principios da Etica Biomédicde Beauchamp e Childré3s consagra definitivamente a
Bioética nas discussdes que envolvem a ética eomebiicina. O Principialismo
adquiriu enorme visibilidade e importancia pardrumaentalizar e dirimir os conflitos
morais na area da saude, estabelecendo-se comoimzirpr modelo tedrico-
metodolégico que instaura a constituicdo da Biaéimo disciplin.

A Bioética, como ética aplicada a vida, problensatig questbes a ela referentes.
Seu surgimento é atribuido a varias causas, umaa dek parametros éticos dissolvidos
nas praticas cientificas ao desastroso resultado naalernidade que foi a
experimentacédo e eliminacéo, por médicos, de nsld@éeseres humanos, sob a égide de
um cientificismo, em campos de concentrd®ao

O certo e o errado, 0 bem e 0 mal sdo assuntagatesse da ética, uma vez que
ela se fundamenta nessas discussfes. A Bioética étoa aplicada trata de questdes
dessa envergadura em relacdo aos dilemas contampergrovenientes da sociedade,
da cultura, dos valores mordisQuanto a isso, varios autoteS~>3apontam que é
também uma das finalidades da Bioética, propor tridies para diminuir as
desigualdades, a pobreza, empreendendo a¢Oedutime cidadania.

A Bioética como ética aplicada, na visdo de Malidhdem a necessidade de
expor os problemas morais as instancias dialégicds institucionalizar os discursos

praticos para se alcancar solucfes razoaveis. @mnsabendo o carater conflitivo do
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social, as solucdes jamais serdo perfeitas. Atudbn@ara este autor, os problemas da
Bioética se reportam mais a ética biomédica e se@nzam com 0s problemas morais
devido aos progressos da biotecnologia.

De fato, as questdes morais que emergem a cadadesgaberta cientifica tém
dominado o cenario das discussées bioéticas, rmmtentdesde que V. R. Pofieem
1971 criou o termo bioética, e, apds a publicagisat livra‘Bioethics, a bridge to the
future’, existe uma preocupagdo com a bioética globat gai além das questbes
colocadas pelas biotecnologias. A preocupacdo camei® ambiente, inicialmente,
foco de atencdo de Potter e depois de Hans Yorfas finalmente aceita pelos
bioeticistas e incorporada nos debates. Tambénolenia agenda da bioética, a
preocupagdo com outros seres vivos, como 0OS animas questdo da justica
distributiva.

Podemos observar uma multiplicidade de definicdesbjetos tratados pela
Bioética. Porém o que ndo se pode negar € a sutdiwed ligagcdo com a Filosofia, que
se caracteriza como um discurso racional em buscerdporqué diante de um fato que
cause perplexidade. A Bioética conseguiu despertanteresse tanto dos redutos
cientificos na area da saude quanto da socieded®ntlo a participacdo desta nos
temas de interesse publiico

A necessidade de avaliar e dar respostas con@esaproblemas de natureza
ética, que ocorriam em diversas areas na segunidaengo século XX, retirou a ética
do seuocuscontemplativo e metafisico e forcou-a a assumipagel mais pratico, de
aplicabilidade imediata. Talvez os problemas tmzigela medicina e suas praticas
tenham sido os que adquiriram maior visibilidf&de

Diaz, Stepke e Outomutbtracam uma linha diviséria que separa moral egtic
para falar do campo da Bioética. Quando agimoscdela com as normas, costumes e
valores da sociedade em que vivemos e que nos fowmmitidos, estamos nos
comportando moralmente. A moral € algo que se d@atde A ética parte do gquede
fato e passa ao quede direitg ou seja, do quéao quedeve serA moral prescreve, a
ética interroga por que se deve fazer e assim rpletdundamentar a moral.
Etimologicamente ndo ha diferenca entre os domdsy uma vez que eles possuem o
mesmo significado, s6 a procedéncia da palavraégdiderente. Moral vem dmos,
vocabulo latino, e ética deriva do greghos”.

Algumas das causas do aparecimento da Bioéticandegs autores sao: critica

a heteronomia, reivindicacdo dos direitos das maspe abusos cometidos contra os
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seres humanos em pesquisas cientificas, mesmo crodigos e declaracdes
internacionais que pretendiam proteg&io#\ idéia kantiana de autonomia muito
inspirou a Bioética, j& que tanto uma quanto azougpudiam a heteronomfa

Como ética aplicada, a Bioética ndo deve ter sananteflexdo sobre os
problemas morais e sim empreender mudancas cosicEdtafoi concebida sob o signo
do pluralismo moral e convida todas as correntgzetlsamento a buscar solugdes para
os problemas que se apresentam para a humatfidedema das éticas aplicadas que
possui 0 maior nimero de publicacées e especkdfista

A ética ndo pode ser s6 uma palavra, ndo podessarziada no dia-a-dia. Uma
ética aplicada tem que ser efithzA reflexdo bioética tem que identificar tudo que
possa predispor mais as pessoas a sofrerem damsese vitimas de acdes de
desatencdo, negligéncia e malicia por parte deiteg®.

A Bioética, como reportada, tem um contingente &aeb de definicdes.
Consideramos, entretanto, que ela é melhor traduraddefinicdo de Kottow, por ndo
restringi-la ao estudo dos aspectos éticos, sodagjais ou filosoficos do universo da
assisténcia meédica e das ciéncias biologicas.datdor, ela representa tonjunto de
conceitos, argumentos e normas que valorizam etifegin eticamente o0s atos
humanos, cujos efeitos influem profunda e irrevetsiente, de um modo real ou
potencial sobre os processos vitgig®, 1995,53).

A Bioética é o espaco de interlocucdo apropriada pae seja efetuada uma
discusséo aberta que conduza a conclusdes étgtds@iveis racionalmente, tendo em
vista os fatos e valores implicados em uma detemairsituacdo conflituoda

Em relagdo a pesquisa com seres humanos, elademarti papel fundamental,
tanto na formulacéo de diretrizes, como € o caswosso pais, quanto no debate sobre a
nocdo de vulnerabilidade e autonomia dos sujeitbsndestigacdo e na defesa dos
interesses daqueles que se submetem a ela. Aideaps assinalar o consentiméfto

como um de seus notaveis paradigmas.

2.2 — Bioética e vulnerabilidade

O vocéabulo “vulnerabilidade”, a partir de 1990, tlenda Bioética, adquiriu
forte notoriedade, haja vista a proliferacdo deudwntos de carater ético que inseriram
0 termo no seu escopo. Documentos importantes daloncontemporaneo assinalam a
vulnerabilidade como uma forma de angariar cuidadoecaucdes, estimula a reflexao

e a conduta ética.
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Se em Lévinaso apelo era a responsabilidade, no sentido etigic@édo
vocabulo “resposta”, em JorfA®ste recai no dever como compromisso ético que a
ameaca da ndo existéncia suscita a responsabildtadetro. Todos os que vivem e
seus respectivdsabitatsfazem parte desta condicdo ndo mais humana, ninzersai,
gue néo se restringe as relacdes interpessoaEsmP® 0 homem, com sua exclusiva
capacidade de refletir, pode assumir responsatid&la corporificar este compromisso
ético. Pois, é dele que partem as maiores ameacasEextincdo de outras espécies e
até do planefa

A vulnerabilidade deixa de pertencer a peculiaddd espécie, vai gravitar
como condi¢do universal de todo ser vivente, ppEsswma obrigagdo moral do agir
humano com responsabilidade, por isso cabe a dir pela vulnerabilidade,
reconhecendo que proporcional ao seu poder, devear geompromissos
correspondentés

Segundo Nevéspor referir-se as questdes humanas, bem comosaplanos,
animal, vegetal, ambiental; por reconhecer que férmem ¢é capaz de reflexdo; por
considerar que a responsabilidade moral torna-seapato cada vez maior para
assegurar desenvolvimento, equidade e posteridadénerabilidade adjudica-se como
tema crucial da Bioética.

De acordo com as diferentes modalidades que o talude neste ambito, evoca
uma operacionalidade correspondente. Se qualifesindividuos e populacdes como
vulneraveis, subentende-se que eles precisam @sadef protecdo para fazer jus ao
sentido moral de ndo serem expostos a maus-t@basps, nem suscetiveis de serem
feridos. Incluem-se aos ja classificados vulnesvaitras etnias e grupos minoritarios,
desfavorecidos socialmente e também as mutheres

Apesar de muito refletida, ainda ndo ha uma sidieat@o em relacdo ao
conceito de vulnerabilidade. Cada autor a decongmdepartes, restando, entretanto,
algumas perguntas a serem respondidas e que e&endiflas preocupacdes de Ayres et

al*:

Vulnerabilidade de quem? Vulnerabilidade a que@n&fabilidade em que

circunstancias ou condicfes? Estas perguntas pisudiferencas entre a condicéo
de vulnerabilidade comum a todos e o estado deeragdo, suscetibilidade ou
vulnerabilidade secundéaria e sdo as respostassaqek determinardo uma justica
distributiva que atenda aos mais necessitados.

Neste sentido abordar-se-&o, a seguir, os aspseamsonados ao termo, de

acordo com a classificacdo de Ayres éf gliais sejam: vulnerabilidade individual,
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social e programatica, referida aqui, neste estu@lo,a Aids, mas a vulnerabilidade em
geral.

3 — As vulnerabilidades

3.1 — Vulnerabilidade individual

O século XX elevou o principio do respeito pelabaotmia da pessoa a uma das
principais ferramentas da filosofia moral, em emslecda ética aplicada. Este
reconhecimento tornou-se fundamento da constituicasileira e até de outros paises
que assentam no individuo a formacao do Eétado

Sobre a autonomia, o proximo capitulo trard um fapgamento do conceito.
Neste instante, interessa estabelecer a ndo relagloigatéria entre
vulnerabilidade/vulneracao e auséncia de autonofn@itonomia é sempre individual,
mas a manifestacdo da vulnerabilidade, além deithdil, pode ser também coletiva.
Sendo individual ou coletiva, ela decorre da ditiade ou impossibilidade de acessar
as mesmas oportunidades e de exercer oS mesma®sdiseciais, econdmicos,
politicos. Assim, podemos considerar que pessobmenadas tém a possibilidade de
uma autonomia reduzida por estarem submetidasoaesatjue as incapacitam de
exercé-la plenamente e as privam de determinadeisod.

A vulnerabilidade se estende a todos os individpes por alguma razao, tém
dificuldades ou estdo impossibilitados de deciditp €, tém pouca ou nenhuma
autonomia. E comum fazer-se, assim, uma relacasedusediata entre os afetados em
sua vulnerabilidade intrinseca e a diminuicdo @éacia de autonomia. Dentre esses se
incluem: os excluidos da sociedade de consumompslarecidos sejam dos paises de
economia periférica ou nao, as etnias culturalmelgsfavorecidas, os refugiados
politicos, determinados grupos de idade, individpogadores de doencas fisicas ou
mentais. Mesmo que sob o viés juridico possa hanvemomia, sob outro olhar, ela
poderia ndo ser exercida, pois se encontraria @bdstada dada as condigbes que 0s
tornam desamparados. Porém, o reconhecimento darabilidade deve ir além de
uma simples relacdo entre autonomia e vulneraldéidpois ele é a consequéncia da
compreensao da existéncia da pluralidade e diagtsidontingente em todos os seres
humano3e isto, é fundamental.

Este reconhecimento também vai ser colocado poosinjquando fala da
importancia do conceito de vulnerabilidade em Boaé¢ seu alcance em relacdo com a

autonomia, da dificuldade que se tem no contextmsoltural contemporaneo de lidar
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com esse reconhecimento e de sua presenca emdsda®cessos humanos. Ter a
consciéncia da vulnerabilidade promove a razdacargue fundamenta a autonomia.
Ter a consciéncia da vulnerabilidade do sujeit@raunho auxilia na compreensao do
exercicio da autonomia e sugere uma parceria entireerabilidade-autonomia na

Bioética comd‘condic&o conjunta do sujeito ético em acgb”2006,174).

Para a ética, ndo ha moralidade sem autonomiag¢jstomo capacidade de se
impor regras morais possibilitadas pela razdo eébelelcdo. A autonomia como
expressdo de dignidade humana, isenta de desejop@es € um postulado kantiano,
mas a autonomia tem algo de paradoxal porque sanddado ela é construida
socialmente para garantir uma néo interferéncia,opidro, ela se institui a partir da
interdependéncia com as outras pessoas. Este é potrto a ser levado em
consideracao.

A vulnerabilidade de individuos ou grupos tambénabmrdada por Beauchamp
e Childres®’ que defendem a protecdo dessas pessoas e 0 cambatteerabilidade
através de algumas exigéncias. Eles inauguram unreito de autonomia que exclui
qualquer tipo de paternalismo. A autonomia, comacpio ético, é entdo definida
como a devida promocdo de condi¢des, para que S prapacitar alguém a agir
autonomamente e como o direito que cada pessoparariazer suas escolhas e decidir
de acordo com seus valores e crencas pessoaisn@dmpowermené utilizado para
corroborar com o carater contingente e provisGiownerabilidade mediante o refor¢o
da autonomia das pessoas e grupos vulnePavBisnbém aqui destacamos como
importante este ponto para nossa discussao, istwiéas pessoas vulneradas poderao
deixar de sé-lo se lhes for ofertadas oportunidagese desenvolverem tirando-as do
estado de desmedro

Neste sentido, vemos que todas as teorias deamiartém em comum pelo
menos duas consideracdes essenciais. A primeiiadependéncia de influéncias
controladoras, ou seja, liberdade e a segundaaladgde do agente em sua capacidade
de agir com entendimento, intencao e deliberadafle@abe discutir que liberdade se
referem as teorias e qual capacidade de entendgir @ara uma tomada de deciséo.
Estes pontos serdo também detalhados em nossdicediebre a autonomia no Capitulo
.

Voltando a vulnerabilidade vemos uma preocupacéo essa condicdo e seu
campo de abrangéncia que culminou com sua tranaf@wonem principio ético,

reconhecido no ano de 2005 commespeito pela vulnerabilidade humdnana
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Declaracdo Universal de Bioética e Direitos do Hoerheda Unesco. Quanto a
vulnerabilidade, a Declaracédo a enfoca de 3 formpsuando da apresentagéo geral,
enfatiza a necessidade de reforgar o apoio en¢@esano campo da bioética e solicita o
reconhecimento das necessidades especificas dasaqi@gs vulneraveis; b) como
principio do respeito pela vulnerabilidade humanansiderada na aplicacdo do
conhecimento cientifico, das praticas médicas, wamologias e seus avangos,
chamando a atencdo para a vulnerabilidade de ¢hdigj grupos e sua respectiva
protecao; c) refere-se a cooperacao internacioftahenta a promocao da solidariedade
entre Estados, individuos, grupos. A Declaragéconhece que a vulnerabilidade pode
advir de enfermidades, incapacidades ou outrosicondntes, sejam eles individuais,
sociais, ambientais e solicita atencdo especiabéampara aqueles que ndo tém
recursos suficientes. Assim, a vulnerabilidade vgmadativamente se tornando
sinbnimo de individuos ou grupos desfavorecidos n@ticamente com suas
consequéncias em termos de baixa escolaridadeseagraivos fisicos e mentais.

O principio da vulnerabilidade, na Declaratdencontra-se estrategicamente
posicionado apds o sexto principio que aborda cerdimento do individuo para se
submeter as intervencfes meédicas, pesquisas itasti€é, apos o sétimo, que faz
menc¢ao aos individuos sem a capacidade de consectimo proceder. O objetivo €
garantir o respeito pela dignidade humana mesmositaacées onde o0s principios
anteriores ndo conseguirem circunscréver

Assim, o principio do respeito pela dignidade e exonhecimento da
vulnerabilidade humana reforcam-se mutuamente p&lgéncia do respeito pela
autonomia e da inviolabilidade da integridade humgrassando a ser destaques no
discurso bioético, bem como os sentidos e as iagiies do termo vulnerabilidade.

Resumindo, em sentido amplo deve-se compreendes gferco da autonomia
ndo suprime a vulnerabilidade, pois intrinsecaesidismano e, como suscetibilidade de
ser ferido, impde o dever moral de ndo fazé-lo ecurdado especial a determinados
individuos e grupd's

Desta forma, podemos inferir que sempre ha umtauiraigntre o que seria uma
vulnerabilidade individual com a vulnerabilidadecist expressa pela impossibilidade
de ter autonomia plena. O todo fica referido aepasto é, ao olharmos um individuo
pertencendo a um grupo dito vulneravel, ja o vecomso vulnerado e sem autonomia.

Serf* afirma que ainda predomina a noc¢éo de que umaaésdefinida a partir

de seu pertencimento geografico ou cultura a qtee refacionada. Deste modo, um
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individuo que pertenca a uma comunidade pobrelentaja porta em si um estigma,
sofrendo o preconceito da generalizacdo. Isto exhiuito do descaso para com estas
populacdes. Adota-se uma postura de, em vez degemté melhor reprimir, ndo
escuta-los porque ignorantes, ndo entendem. Semderado$’ ou desmedraddsa
protecdo deve vir de quem detém o poder, que sadoundo para empodera-los ou
protegé-los e sim, para reprimi-los.

As politicas de protecdo social tém tentado ronsper esta viséo, focalizando,
através de indicadores econémicos quem sao osradbee entretanto, ainda so é
atacado um lado do problema, a miséria, faltandbonpara emancipar os individuos.
Isto sé sera alcancado quando olharmos cada pessoa, suas diferentes
potencialidades e dificuldades. Enquanto se comfugtupos com pessoas, nao
conseguiremos emancipa-las. Por este motivo é gorecdlhar mais para a
funcionalidade, para as capacidades de cada unua@@ara grupos, como se todas as
pessoas fossem iguais, sem necessidades diferanciad

Vemos, deste modo, que os diferentes autores réspoa primeira pergunta
que formulamos: Quem sdo os vulneraveis? A sedwmicamos as diferentes
possibilidades de definir quais sdo os sujeitosanaldos e as condi¢cdes que os colocam
em situacdo de vulneracdo, através de uma sintesegjautores listam e de outras
citadas por Br&Z.

Condic¢des individuais:

a) ter alguma doenca incapacitante ou cronica myeeg¢a o exercicio de atividades
cotidianas;

b) ter pouca ou nenhuma instrugéo;

c) ter renda inferior a 1 salario minimo;

d) refugiado de guerras civis, catastrofes natwrais sem patria;

e) o que ainda néo pode ou que perdeu autononasctéher e decidir;

f) 0 que ndo pode contar com escolas e servi¢saltde de qualidade;

g) 0 que ndo tem acesso as mesmas oportunidadesxedleer direitos sociais,
econdmicos, politicos;

h) individuo pertencente a etnias discriminadas cconegros, povos indigenas,
populacdes quilombolas, ribeirinhas e comunida@ewideraveis.

Héa que se ressaltar, no entanto, que mesmo eséd@tdolos, 0s individuos nao
necessariamente tém sua autonomia reduzida. A @igue vulnerados nédo tém

autonomia se reveste de um preconceito severo @qrgusando assim, negamos a
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possibilidade de ouvir suas necessidades e atuatiregdo de atendé-las, isto é

emancipa-los verdadeiramefite

3.2 — Vulnerabilidade social

As formas de distribuicdo de producdo e de consdeigam a mostra a
vulnerabilidade do contexto sdcio-cultural conterApeo, pelas brechas da iniquidade.
Assimetrias vergonhosas de poder entre paises eoatihentes expdem a face da
vulnerabilidade para aqueles que morrem por baiaadicdes de vida

Ha um paradoxo no papel do Estado, que acaba rsanthy maléfico quando
ndo prové uma ética de minimos, transgride a cgéceple justica para com uma
populacdo cuja vulnerabilidade se assenta sobrestado de necessidade e por ser
atravessada pela excluséo sdéial

A néo consideracdo do Estado pelos direitos daslémk, por ignora-los, torna
possivel a existéncia de grupos vulneraveis mativpdla dura realidade sécio-
econdmica, pela exclusdo social e pelo abandoneedopapel protetor. A situacao
sécio-econdmica da Ameérica Latina fez ampliar o cetto de vulnerabilidade,
incluindo também classes sociais empobrecidas. n&ési de nutrir os bens sociais
priméarios, acabam sendo por omissdo do Estadandestos de sua maleficéncia e
tendo seus direitos como cidaddos ndo respeitados

Kottow™ diz que filésofos como Hobbes e Mill reconheceerulnerabilidade
dos humanos. Hobb®g1983) escreveu o seguinte: "[E]que é o pior de tudo, medo
continuo e perigo de morte violenta. E a vida donbm € solitaria, pobre, sordida,
brutal, embrutecida e curta(*,1983,76) e propds, deste modo proteger a vida, a
integridade corporal e a propriedade, da violénmiagem suas préoprias palavréda
guerra de todos contra todos”.

Stuart Mil*®, um liberal enxergava a liberdade ndo apenas comobem
pessoal, mas também social, opondo-se ao silenciantkee uma opinido pela forca
porque isto além de violentar as pessoas, roubawwdedade a vantagem conferida
pela investigacao livre e as criticas legislacdo, estabelecida por um Estado minimo,
deveria ser um modo de criacdo, de aumento e ddizgu as oportunidades, nao
cabendo ao Estado colocar limites de forma aratrds suas utilizagfes. Os limites
deveriam ser fixados, tanto pela capacidade qupetos meios que se dispunha,

estendendo ao maior numero de individuos as coesligdle tornam a vida menos
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coercitiva e também mais humana. Mill se propésaeger os individuos contra a
violagdo dos direitos basicos pelo Estado.

E comum tanto na ética, na filosofia politica, doana antropologia, o ser
humano, como ente social, poder contar com a [#otegntra as intempéries da vida.
Porém nas ultimas décadas surgiu uma desconfiaagse rEstado pantagruélico, que
sob a capa de proteger, sufoca e coage.

Para KottoW’, entretanto, se a funcdo protetora for sacrificadere-se o risco
de dissolvé-lo. De acordo com este autor, na aiséhe um Estado protetor se
produziriam dois fenémenos relacionados a meca&uciel. Por um lado se agudizaria
a pendéncia entre os que possuem e 0s desposspiies,desapareceria toda
solidariedade social, gerando o grupo de consumsderde excluidos, onde a excluséao
de servicos tem efeitos negativos que se acumulase @otenciam. O segundo
movimento detectavel seria uma oscilacdo entrenaui@ e protecdo. Neste sentido,
Baumar®, diz que a modernidade que denomina de liquidamérfa, deixa os
individuos mais autbnomos, porém menos protegiddimatmente menos livres. O
resultado é um duplo vetor de desamparo, quem @oeleer sua autonomia sO estara
em condicOes de fazé-lo se possuir a solvénciaedeamr uma protecdo adequada.
Quem néo tem, serd vitima de protecdo coercitistaimada pela sociedade mercantil e
aplicada contra os excluidos.

Nota-se que autonomia passa, nos tempos atuaismyse@aumalt e Kottow
44 a nado ser sinénimo de livre-arbitrio ou liberdadeleste modo, ela deixa de existir.
Se ndo ha, como postulamos uma equivaléncia entreerabilidade e auséncia de
autonomia, o vice-versa ndo € verdadeiro, istoedy futonomia todos estamos
vulnerados.

Autonomia pressupde alternativas, esclarecimenta placidir, auséncia de
coercdes. E respeitar as escolhas dos outros mgsendiram as nossas proprias. E
acolher o diferente, ndo para manté-lo assim, texteeda diversidade cultural, o que
pode deixa-los a mercé da caridade e do assidienmua Nao é este o caso. Ao tentar
estabelecer que os paises latino-americanos couatdan populacdo de vulneraveis
(exceto os membros pertencentes as diferentess,ebteviamente), alguns autores
tentaram estabelecer a protecdo, que acabou tendoviés paternalista e néo
emancipaddf®® Cabe ressalvar que h4 uma mudanca em relacé® poeso e aparece
uma énfase ndo mais na protecdo pura e simpleshang@sotecdo dos direitos dos

excluidos, sem paternalismos. Como assevera SchHfamm
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“De fato, a bioética da protecédo estrito senso s&i@plica a rigor a quem, embora afetado
negativamente ou suscetivel de sé-lo, consegue fifamgée ao mal/negativo com seus préprios meios ou
gracas aos meios oferecidos pelas instituicdesntégee atuantes, pois neste caso, ndao haveria
propriamente falando uma “falta”. Caso contrariobiaética da protecdo redundaria, novamente, em

alguma forma de paternalismo injustificad(l)g, (2008, 14).

Para Anjo$’ é perversa a ocultacéo das causas sociais daahilitade porque
permite infligir responsabilizacdo as vitimas dassproprias feridas, pela aplicacado
indevida do discurso da autonomia que, como pomgo,c deflagra uma dupla
penalizacdo, ou seja, responsabilizacdo tambénppighaia vulnerabilidade.

Portd®, de outro modo concorda, quando diz que a vuliletatle social deve
ser discutida frente a complexidade das relacoguatiuicdo, uma vez que interferem
diretamente nas relacdes ambientais e nas intgéet humanas. Nas sociedades
contemporaneas, a economia de mercado tanto fomeat#o aprofunda desigualdades
entre individuos, grupos, segmentos e populacobbtefando os valores humanos
transformando o pacto social em um contrato de camgpvenda, fortalecendo as
desigualdades econbémicas e sociais entre indivielgospos.

E necesséario que se reflita sobre esta situacdantim compreender como a
iniqlidade se imprime na vida social, para que sss® intervir individual e
coletivamente, com o0 objetivo de minimizar a vultéidade dos que tém menor
possibilidade de se defenderem e superar a inigéidRaises ndo desenvolvidos
vulnerabilizam seus cidaddos, quando ndo propamnioss condicdes essenciais para o
exercicio da cidadanta

O fato de a vida humana ser percebida sob a foamexcuséo, reconhecendo-a
justamente pela ndo legitimacdo, também ja foiutido por Agambelf, onde ele
chama de “paradoxo da soberania” a relacéo origirtf lei com a vida ndo ser sua
aplicacdo, mas o abandono. Esta percepcao levatobaintroduzir uma referéncia do
direito romano arcaicthomo sacer” para representar a exclusdo em que se encontra a
condicéo efetiva dos cidadaos e a violéncia ao egtdb submetidos.

No mesmo sentido de AgamB&nSert” narra as varias formas de privacdo de
liberdade e que atingem diretamente 0os numeros@s $aimanos vulneraveis. A
pobreza que induz a fome, desnutricdo, 0 poucosacess servicos de saude,
saneamento basico, agua tratada, fazem essesslggrem contra uma morbidez que
freqlientemente sucumbe em morte prematurd’ 8stende o conceito de pobreza, de

uma renda insuficiente, colocando-o como fatorrileapdo de capacidades basicas.
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Este € o ponto principal quando tentamos discutilaerabilidade. Talvez seja
mais facil detectar os vulnerados, jA que se pdassifica-los em grupos, do que
reconhecer sua autonomia. E preconceito e mais dis@iminagdo contra estas
pessoas. A sociedade como um todo, os dirigerdesditas, sabem o que € preciso para
tornar todos, cidadéos de primeira ordem, entreteoino parece, € dificil fornecer as
condi¢des para assim torna-los.

Emancipar significa potencializar, protegendo dsrgsses das pessoas, mesmo
que divirjam da maioria. E ter ouvidos para suaEx@s e necessidades e nio cala-los
sob a égide de que ndo tem autonomia e, portatites € que sabem o que € melhor
para eles. Fornecer migalhas do banquete hoje @reefaz com que se sintam
bondosos e atentos para com os desvalidos. E@PuBem, o futuro dos vulnerados, a
Deus pertenceAssistencialismo, submissdo e falta de autonomiarskgdes que
podem ser estabelecidas a partir deste disc@em. o reconhecimento da autonomia

nao ha cidadania.

3.3 — Vulnerabilidade Programatica

Embora o termo “vulnerabilidade programatica” nénste dos descritores do

portal Bireme de Ciéncias da saude em geral (wweni®.br/php/index.phpele foi
amplamente assimilado nos discursos e na literatendifica. Anteriormente designado
como “Programa Nacional de Combate a Alf§Stjuando Mann, Tarantola e Netfer
tiveram a preocupacao de monitorar a evolucdo dagioe estabeleceram padrbes de
referéncia para a avaliacdo da vulnerabilidadeerRpcomo dito anteriormente, o termo
foi capturado por outros saberes e seu significseglestendeu para além da Aids,
ganhando terreno frente a outras doencas e ounasg;6es de vida.

Considerando o modelo novo de se encarar a Aidsiocama patologia
dindmica, sem fronteiras geograficas ou barrei@dais, cuja heterogeneidade a
transforma em uma realidade tanto nos paises das&lns quanto nos em
desenvolvimento, Mann et al ressaltam a necessidadmterdependéncia entre os
planos politico, econémico e social, a obrigacaarda releitura sobre a visdo de saude,
para poder orientar diretrizes individuais, comants, globais, futuras, como também
a necessidade de se desenvolver uma alian¢a adtte gublica e direitos humanos.

Segundo estes autores, os programas de prevencasiddaidentificaram
elementos essenciais que, combinados, tornariame\enrdo contra a doenca bem

sucedida. Sdo eles: informacdo e educacdo, conrt@igecdo dos grupos alvos;
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servigos sociais e de saude, conjugados com assig@ees concretas dos individuos e
suas comunidades; ambiente social adequado pamagmportadores e promogao dos
direitos humands.

Eles reconhecem que suporte social inadequado a&anzervulnerabilidade
individual quando a alocacéo de recursos finansgieza 0s setores social e da saude, &
limitada ou quando cidadaos sao privados dos ogaidividuais, sociais e de suporte
financeiro exequiivét.

A preocupacédo dos autores era difundir o que aréjéa global demonstrou,
ou seja, que o elemento emblematico da elaboragéplementacdo dos programas era
a participagdo do publico alvo em todas as etagdém do processo de
informacdo/educacdo, os programas deveriam gartamipém o acesso aos Servigos
sociais e sanitarids O alcance destes programas, governamentais oupa&oreducdo
da vulnerabilidade individual e coletiva, poderea avaliado através de indices, e ser
adaptado de acordo com as necessidades. Estzdotrédbuicdo de Mann, Tarantola e
Netter? quanto a concepcéo de vulnerabilidade programatica

Originariamente, os indices propostos pelos auforas:
indice 1 — Express&o do compromisso: reconhecimémtoroblematica da Aids pelos
niveis decisorios mais altos, com a criacdo derprogs e de comités multidisciplinar,

multisetorial e nacional, subordinados a formulad@goliticas e ao processo decisorio.

indice 2 — Transformacgdo do compromisso em acéeréngia entre as politicas e
estratégias para subsidiar informacdes e educesgwjcos sociais e sanitarios,
estimulando um ambiente social de apoio que afErgeos direitos humanos com troca

de informacdes entre governo e ongs.

indice 3 — Desenvolvimento de coalizo: parcerinBeegoverno e ongs, com a
participacdo dos portadores no desenvolvimento pleimentacdo de programas,

descricdo de papéis e responsabilidades atribaidagos.

indice 4 — Planejamento e coordenacéo: definici@ljetivos, metas, estratégias e
critérios de avaliacdo dos programas, com a espagdo dos grupos beneficiados e
ndo beneficiados, bem como das ligagfes funci@mige servigos sociais e sanitarios.
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indice 5 — Gerenciamento: treinamento e disponidile de recursos humanos
necessarios, adocao de medidas inovadoras, dirémigso otimizado das estruturas e

servigos existentes.

indice 6 — Resposta as necessidades de prevendiddiais e coletivas, através do
fornecimento de informagbes, suprimentos, equip&msenservicos sociais e de

prevencéao, priorizando intervencdes de acordo ¢£60g e recursos.

indice 7 - Resposta as necessidades de tratanmegitaguais e coletivas, através de um

alcance maior da melhoria de qualidade dos sermgmicos.

indice 8 — Obtencdo de recursos financeiros gat@sitioperacionalizacdo de um
sistema contabil confiavel que permita o contraeutllizacdo dos mesmos, captando

recursos nacionais e internacionais.

indice 9 — Sustentacdo e confiabilidade dos progsapara serem eficazes: com a
definicdo de um curso de acdo que promova refleeSonecessidades e aspiracdes do

grupo alvo.
indice 10 — Avaliacéo periddica do progresso dog@mmas

indice 11 — Avaliac&o periddica do impacto dos paiotas, aprimoramento das politicas
e aperfeicoamento dos mesmos em relacdo aos cusioy) também sobre as

tendéncias comportamentais e epidemiolégicas.

Eles concluem que a diminuigédo da vulnerabilidadiévidual esté relacionada a
mudancas de comportamento, mas também as acOeselfumrem 0s programas e as
condicées de sua populato

Ayres atribui ao sucesso desta referéncia conte#uaulnerabilidade, a
epidemia da Aids, pelo entendimento de que o afcalesta Ultima sobrepunha-se a
existéncia de um determinado agente viral com sba patogénicb Isto porque a
vulnerabilidade como conceito solicita uma visdopkawla que contemple desde as
suscetibilidades pessoais orgéanicas até a forndeggoogramas de saude, percorrendo

os fatores sdcio-culturais, econémicos, politicos.
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Tomaremos por base, entdo, estas diretrizes tmgamtaMann et af para a
aplicacdo da vulnerabilidade, ndo mais restritaids, Amas como uma condi¢cdo que
afeta a maior parte de nossa populacdo. Os indigiguscetiveis sdo aqueles que tém a
chance de exposi¢cdo maior aos agravos, como carsggide um conjunto de fatores
nao somente individuais, mas, também, coletivasnéextuais que propiciam maior ou
menor suscetibilidade a exploracdo, e de formaparseel, maior ou menor
disponibilidade de recursos de todas as fontesgaua protecdo. Entende-se entdo que
a vulnerabilidade ndo se reduz aos determinantdwidmais, mas ao contrario,
constitui-se um vetor individuo-coleti{"o e, por isso, o conceito para ser
operacionalizado envolve a interlocucdo de 3 etyos se interpenetram: individual,
social, programatico.

O chamado ¢omponente programatico da vulnerabilidadeio nosso estudo,
compreende o grau e a qualidade de compromisaorstes; geréncia e monitoramento
de politicas publicas voltadas para esta populagdte como sdo canalizados os
recursos sociais disponiveis na identificacdo dgosurecursos necessarios e como
otimizar sua utilizacao.

Se a emergéncia do conceito de vulnerabilidade ritang producéo de saberes
interdisciplinares e intervencdes dinamicas, canéompreconizado por Ayres et al
talvez o que melhor traduza esse carater interdepés do significado do conceito seja
0 que se denominfaulnerabilidade programatica’ou “componente programatico da
vulnerabilidade”. Este componente tenta disponibilizar da melhom#&o possivel os
recursos sociais com a prevencdo e a protecdo ddwiduos, efetiva e
democraticamente através dos esforcos programéti8oaza e BertoloZZ ratificam-
na, compreendendo ser a forma como os programadifeosntes niveis de atencéo se
organizam para prestar a assisténcia a saude endespm as necessidades da
coletividadé®.

Encontrou-se também, na literatura cientifica pataerabilidade programatica,
as seguintes designacdes: “vulnerabilidade & atepgdgramatica®, “componente
programatico da vulnerabilidat®. Todas essas designacdes referem-se ao plano
institucional, porém os planos anteriores (indieide social) perfazem um todo
indivisivel, uma sintese, como prope o préprioceito de vulnerabilidad® O
componente programatico une os dois primeiros, leavo grau de qualidade e
compromisso dos programas de prevencdo, dos cwdada identificacdo de

necessidadé¥ Refere-se ao acesso, a forma de organizacécedosos de salde, dos
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programas de prevencao, de assisténcia e de @mn®oplanejamento e a execucao
podem ficar a cargo de estruturas nacionais, ragaru locais e os executores podem
ser 0s governos municipais, estaduais, federdaé erganizacdes ndo-governamentais.
Compdem o plano programatico, as instituicdes ivalata saude, a educacado, a
comunidade, efé

Cabe ressaltar que a vulnerabilidade programaticae utilizar dos recursos
sociais necessarios para que os individuos narpsmleam aos agravos e se protejam
dos danos. Ela estabelece-se como uma base desalbre qualquer agravo, orientando
como se organizar para enfrenta-lo e limitar oueidipo que conduz os individuos aos
modos de pensar, fazer e querer que 0s exponhamesnsos .

O plano programético ou institucional atenta pargeocurso real quanto a
satisfacdo das necessidades de saude e promogdocd® dos individuos com seus
contextos reais de vitfa

Finalizando, diriamos que as propostas que pretengroteger os individuos
vulnerados devem, necessariamente, levar em cerntéaspectos relacionados com a
vulnerabilidade. Os dois primeiros, individual e€iay sdo faceis de detectar. O que se
reveste de problema é o programatico. Resta assipesatdo de saber, se apos
identificar os carentes de politicas sociais eaigls publicas, o que fazer para protegé-

los, sem desrespeitar a autonomia ou, 0 mais ieagestpromové-la.
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CAPITULO I

AUTONOMIA: conceito e principio
INTRODUCAO

O termo autonomia provém do grego e se decompdeuers(préprio) enomos
(regra, governo, lei). Na Grécia Antiga, era destifnpara a gestdo de suas cidades-
estados independentes. Com R3radquiriu um sentido restrito ao individuo e mesmo
depois dele, a diversidade de sentidos s6 fez aameicabedal de significados.

A palavra autonomia faz aproximagédo com outros dsrrtais como liberdade,
escolha individual, livre arbitrio, vontade propria que deixa em aberto qual a
verdadeira extensao do seu significado e como slavetilizado.

Definicbes formais de autonomia na histéria do aeBrento existem em
abundéancia, embora n&o haja consenso nas difetesdéges filosoficas. Segre, Silva
e Schramn comentam que a idéia de sujeito esta contida gaonde autonomia, mas
a psicanalise, a antropologia, a filosofia apomtaes insuficiéncias da definicdo de
sujeito.

Tanto para Fredd quanto para Karfi o sujeito ndo é passivel de ser
apreendido. Para o primeiro por ndo ser acessigehaciéncia conhecé-lo, uma vez
que jaz no inconsciente o humus de sua represed#ate e s6 na superficie pode ser
conhecido. Para 0 segundo porque como € criado eri@@lor, ndo possui um conceito
prévio de si mesmo, a ndo ser o conhecimento pielas sensacdes internas.

A constituicdo da autonomia é adquirida pela egpera de multiplas decisGes
que vao se tecendo ao longo da existéncia, oriuhaéiberdade e como todo processo,
€ um vir a ser que requer a presumida responsathdidD grande desafio é como tornar
possivel que a necessidade do limite seja assietiamente pela liberdatfeMas se
autonomia implica em um exercicio da subjetividaldegue sujeito entdo se reporta?

Segre, Silva e Schranifndesmembram o sujeito e fincam-no na subjetividade,
nao como um atributo dado, mas constituindo-se vura-ser que corresponderia ao
préprio exercicio de liberdade, ja que ela é tami@ma expressao do exercicio da
autonomia.

Herdeiro da modernidade, o conceito de autonomingsereda pela apreenséo
racional do mundo, de dominio e submetimento asitsgides humanas que eleva a

razdo seu principal fundamento para a apreensé&atidade e seu julgamento. Assim,
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nocdes de subjetividade e independéncia intergenete para formalizar o conceito de
autonomia, como livre submetimento a uma lei gsienaesmo € dada.

De qualquer forma, como teoria, todas assentamesaas condigdes
indissociaveis -a independéncia de controle exterreo a capacidade do agir
intencional Contudo, Beauchamp e ChildrEsacrescentam uma terceira condicam -
entendimentoSegundo os autores um sujeito é autbnomo quandeamgdiberdade,
sem interferéncia de outros, segundo seu prépaiooptie acdo. A incapacidade mental
limita a autonomia, bem como a institucionalizap@&oal a restringe. Pessoas também
terdo a autonomia reduzida se forem incapazes li®i@de ou de agirem segundo sua
prépria vontade. Porém o que 0s autores vao miallendo € a pessoa autbnoma e sim
aescolha autbnomaima vez que a autonomia de uma pessoa nao a temiscolhas
nao autbnomas, assim como O contrario, ou sejsgopssnao autbnomas podem,
algumas vezes, fazer escolhas autdnomas:’El@scebem a acdo autdbnoma perfazendo
um continuumde diferentes graus de entendimento e de inflaéncontroladoras.
Quanto a essas ultimas ndo seria absolutamentel wid@r que alguém pudesse ter uma
total abstencao.

A autonomia e a vulnerabilidade portam diferentastidos e sdo abordadas de
modo distinto pelos diferentes autores. Para fires rdelhor inteligibilidade,
subdividimos a andlise deste conceito mostrandmassas diferentes facetas.

1 - As raizes da autonomia

1.1 — Raizes cristas
Voltando no tempo, vemos que as raizes da noca@uttenomia tém a

contribuicdo do Cristianismo com sua discussdoesaliberdade devendo seu tributo
maior a Santo Agostinho, pensador do final do periantigo, precursor da filosofia
medieval. Ele desenvolveu a primeira grande obrfdlatmfia de carater crista posterior
a Antiguidade, dando uma importante contribuicadfarenagcéo da cultura ocidental
com sua crenca no cristianismo, tentando a sietese ele e as bases platonitailo
inicio da ldade Média, na metade do século IV, &adostinho, contribuiu para a
estruturacéo do conceito que ele denominava lidsér®®’. Porém ha de se distinguir

na seara da autonomia, o conceitdite-arbitrio, que implica a reserva moral de fazer
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livre e autonomamente escolhas para o belibeedade formalcomo conduta livre,
isenta de juizo moral.

Santo Agostinho e Pelagio defrontaram-se quanteeat§io da natureza do livre
arbitrio. Para o segundo, o agir mal ou o pecade (g seu entender estava ligado aos
costumes e a cultura) eram decorrentes de um atvodtade e ndo de uma
concupiscente natureza humana. Ele acreditava afaligade da perfeigdo moral
através do livre-arbitrio que o homem é dotada pepacidade de escolha entre o bem
e o mal’. J& Agostinho ndo acreditava que o homem fosszaescolher o bem, ndo
podendo alcancar a perfeicdo moral, pois estavaler@muo a pecar. Para Santo
Agostinho o livre-arbitrio ndo seria faculdade adwonlem, que decaido tornou-se apenas
portador de liberdade formal. SO apos sua salvaggfiograca divina, o cristdo poderé a
partir de entdo, fazer a escolha do bem e terumsta seu livre-arbitrio. Assim
restaurado, goza da liberdade de poder escolh&lpexado seria entdo, uma escolha
incorreta”.

O homem portador de uma faculdade transcendente odiwre-arbitrio, ndo se
identificava mais como um ser meramente da natueesto significava que poderia
escapar do determinismo natural e responsabile@es seus atos. Para filosofos como
Espinoza e Freud, ndo existem atos livres e sierm@tados e a liberdade n&o passa de
uma ilus&o®.

Santo Agostinho considerava heresia a afirmac&eettegio que ndo acreditava
no pecado original, uma vez que para o0 primeirmeste a graca divina permite a
virtude nos homens, jA que descenderam de Adaom® @ecadores receberam a
heranca da condenacédo eterna. Somente aquelefidssopor Deus rompem o0s

grilhdes deste estigma e serdo salros

1.2 - Os filésofos e a autonomia

Dois filésofos preocuparam-se com o arcabouco danamia do individuo e
segundo suas perspectivas, desenvolveram suasstegéticas. Kant denunciou o
governo paternalista que em nome de uma benevaléstringia as liberdades de seus
cidadaos. Deve-se a ele a primeira formulacdornséiea do conceito de autonomia,
onde o sujeito moral é a pessoa, o individuo radidn

A moralidade kantiana deu uma organizacdo sisteeédio conceito de
autonomia na modernidade a partir dos insumos desxpela moralidade protestante.

Kant substitui a religido, outrora pacto de dis@m dissidéncias, pelo elemento vital
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de sua moralidade, a autonomia, presidida pelaraaies era Deus o fundamento da
autonomia e, em Kant, a razéo a fundanténta

Com a separacgéo entre o divino e 0 humano, urgecessidade da lei moral,
que passa a ser o incondicionado, ndo mais Deuser@e seres racionais tém a
possibilidade de agir conforme as leis e paraétalecessario a vontade. Portanto esta
dltima torna-se a razdo prafitaKant afirma que a utilidade pratica da razdo é
prescrever leis morais, pois estas sempre reme@wasupremo bem, por isso a
moralidade deve valer para todos os seres raciolhsssm, ele estabelece o imperativo
categorico que pode derivar todos os outros impesaido deverage s6 segundo
maxima tal que possas ao mesmo tempo querer quseetarne lei universal” (*?
,2003,51).

A idéia de dignidade da pessoa tem em Kant, ensseganda formulacdo do
imperativo categorico, sua fundamentacage’ de tal maneira que uses a humanidade,
tanto na tua pessoa como na pessoa de qualquep,osémpre e simultaneamente
como fim e nunca simplesmente como mero"ni& 003, 59).

O transito da liberdade submete-se a lei moral @ ad desejo. Porém a
compreensao do principio da autonomia pressup®@tegia de opcdes e liberdade de
escolha. Em Kant, desrespeitar a autonomia é ngstia liberdade do outro de agir
conforme seus proprios julgamentos e objetivoss poirespeito estd diretamente
relacionado a trata-lo como um fim em si mesmay gajor é incondicional. Nao trata-
lo dessa forma, desconsiderando seus objetivosipsog violar sua autononfiia

O homem que se torna bom ou moralmente mau, axtdusevamente pelo seu
livre arbitrio. Para Kant, a restauracao da digdmsprimitiva para o bem vai depender
do livre-arbitrio, onde o bem original para elgéreas a obediéncia no cumprimento do
devef?.

Stuart MilP® fez do principio do respeito & autonomia o teniacjpal de sua
obra “On Liberty”, onde propde que a pessoa sejee lide coercdo e outras
interferéncias e o dano ao outro seja a Unicaigastda liberdade. Ele defende esse
principio para respaldar um outro — o da utilidaBste segundo considera correto
aquilo que promova um bem para 0 maior nimero deoa&’. Para Mill, a liberdade
individual é a base do agir util, que tem cotalms maximizar o bem geral. Quanto a
vontade, esta sofreria a influéncia da lei da dalste, sendo determinada por
antecedentes que induzem as acOes. Por isso ac@elc@es sdo necessarias e

inevitaveis. Sobre o0 seu corpo, sua mente e aoprripro individuo € soberano, mas
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adverte que ndo deve ser livre para agir por quéssoa, sob pretexto de que sabe
melhor o que convém ao outfoA Unica permissdo que a humanidade tem individual

ou coletivamente de interferir na liberdade de atgioutrem é por autoproteé&o

1.3 - O iluminismo

A autonomia também deve seu tributo ao iluminismmvimento laico e
cultural, surgido na Europa na segunda metade @dcs¥VIIIl. Ele irrompe como uma
nova época que clama por trazer a luz, a partierdao, iluminado pela razéo, pela
transparéncia e pelo real o que obscuro e oculieefolsso seria possibilitado pela
consciéncia individual auténoma em sua capacidalemeendé?. O periodo das
Luzes assevera que todos sédo dotados de raciadwligi@rente, que permite o
conhecimento do real, a aprendizagem e 0 agir para a consecucao dos interesses
proprios.

Tal movimento persegue trés objetivosiitlerdade em oposicdo ao regime
absolutista imposto por algumas monarquias eurspeiandividualismg que parte da
premissa de um individuo livre, consciente, autbmenautodeterminado egualdade
juridica para assegurar sua liberdade em relacdo as adiesidgue externas tendem a
dominé-lo e oprimi-I8°.

Assim o projeto iluminista instaura uma cosmovidadiberdade do individuo
sobre si e de agir de acordo com sua prépria razdm como representante a
Enciclopédia, obra publicada em 1751, que pretestitetizar o conhecimento da
época, cuja pretensdo pedagdgica era tornar o sabsesivel a todos para libertar o
homem e assim emancipado, transformar a socigtade

Porém o idealizado processo emancipatorio da huladei ndo correspondeu
aos ideais por ele estabelecidos. A finalidade dpsrtes tecnocientificos para
concretizar essa emancipacgao foi engolfada pelerVdrizacdo da técnica, onde os
meios prevaleceram sobre os fihs

Opcoes e desejos foram submetidos a uma raciodaliéanica que a libertacéo
humana proposta resultou no seu aprisionamentg@exiodo moderno, as concepgdes
de liberdade e autonomia tanto para a filosofiantpupara a vida diaria prevaleceram
na Europa e se impregnaram de tal forma que maoldaraossa compreenséo atual
sobre o que se entende por justica social. A a8suda liberdade e da autonomia
desenhou implicacbes normativas e estabelecerangupeo menos interferéncia nas

acoes de alguém, mais capacidade essa pessoargese @utodetermirtar
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2 — O conceito de Autonomia: capacidade do ser racial

O primeiro significado de autonomia é a faculdadegdvernar a si mesmo, no
entanto, apresentam-se outros sentidos/significqdegpodem ser resumidos como um
conceito, um principio, um direito moral e legalia deve?®. E com esta diretriz de
Pellegrino que iremos decompor e analisar o termo.

2.1 — O conceito

O primeiro sentido - autonomia como capacidadeutiegaverno — aponta para
uma qualidade propria dos seres racionais que pgagrsar e escolher baseados em
seus sistemas de valores individuais. Assim, anaum@a é resultante de outra
capacidade inerente aos seres humanos, a de peneamritir juizos de valores.
Impedimentos de ordem interna e externa podem rafatacapacidade. Lesdes,
disfungbes cerebrais pelas mais variadas caudtes dfa discernimento, podem afetar
temporaria ou definitivamente a capacidade de antiai®.

Aristotele§® concedia ao homem um atributo especifico, a ratitede. A
autonomia incorpora-se como conceito ao exerc@ipela. Mac Intir¥ divide-a em 3
tipos: do pensamento, da vontade e da acdo. A panmelui a capacidade de tomar
decisdes, fazer juizos criticos. A segunda tambd#&gmada de autonomia de intencéo &
a possibilidade de deliberar a partir da liberdgde se tem para decidir. Este tipo de
autonomia é tido como forca de vontade que pod&alano desejo. A autonomia da
acao é resultante das duas outras anterioreseerssfricbes, uma vez que vivemos em
sociedade, podendo haver impedimentos de ordemmantel externa. Naturalmente que
acOes podem ser autbnomas sem que iSSO seja eeateeum pensamento imediato,
pois pode ter sido decidido anteriormente 0 sesoGyé que o raciocinio faculta esta
possibilidad&®®”.

A autonomia como capacidade envolve graus e p@&slementos que sae:
determinacapa independéncia ou liberdade a razdo A primeira faz com que o
individuo tenha consciéncia de seus desejos e vdusoa de satisfazé-los. Esta
capacidade distingue seres humanos de objetoseimais. Estes ultimos demonstram
necessidades, mas nao possuem a consciéncia deonsq portadores de tais
necessidades e que precisam para efetiva-lasy pard uma acdo planej&tiaPor
outro lado, a autonomia como capacidade humanaanéta a influéncia de forcas

externas nem de ac¢des baseadas em impllsos
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O segundo elemento éradependénciau auséncia de influéncias controladoras.
Pessoas que vivem sob situagOes coercitivas efoumsmipulacdo tém pouca ou
nenhuma capacidade de autonomia porque esta pamxeeida requer um leque
razoavel de opcdes. Influéncias externas sempiréo, mas as que danificam a
autonomia séo aquelas que incluem a coercéo e iputagéo.

O terceiro elemento diz respeitocapacidade de tomar decisbes baseadas na
razdq submeter-se aos padrdes de realidade, possuabididade de reconhecer
obrigacbes e de agir de acordo com elas. A raz#@ooco terceiro elemento da
autonomia suscita a capacidade de reflexdo e tandeetomar decisdes alternativas.
Tanto a independéncia como a capacidade de toro@dde racionais possuem graus.

A autonomia também pode ser vista como uma aceggddeal que somente
poucas pessoas conseguiriam alcancar, devido altanmigel de autodeterminacéao.
Porém ndo ha uma demarcacdo nitida deste conceitautbnomia, para aquela
considerada como capacidade de todas as pessdekbaear e refletff.

Como vimos, ha varios sentidos relacionados a aut@ mas o0 mais
enfatizado é a racionalidade, como capacidade lega tomar decisbes. Assim, 0
conceito de autonomia implica em algumas concoidéntais como: racionalidade,
capacidade, independéncia de controles externosteenes, liberdade de opgoes,
submetimento ao seu proprio plano de acéo.

Miller®® Almeid®®, Beauchamp & Childre$$ sinalizam para algo que
consideramos um ponto importante e muitas vezeseestp, qual seja, a questdo do
entendimento. Este ponto é crucial guando uma pdasesoe que tomar uma decisdo ou
consentir em participar de uma pesquisa ou trateomagdico. Mesmo portando todos
0S requisitos exigidos para ser considerada umsopesutdbnoma, se ndo houver o
necessario entendimento da situacéo, ndo haveracawia.

Finalizando este ponto, ha que se apontar parstiagfio entre autonomia como
conceito, do principio de autonomia que implicaespeito pela autonomia dos demais.
Tanto Kant, da vertente deontolégica da razao, tguatuart Mill, utilitarista, enfocam

de diferentes prismas a importancia do requisitcairip respeito pela autonorffia

2.2 - Autonomia Como Principio
O principio da autonomia inaugura uma nova perg@etanto em relacdo a
nocao de sujeito, quanto a nocéo de paciente. @emasas condi¢cdes subjetivas, sociais

e legais para o seu exercicio, a fim de que o iddovpossa decidir acerca do que Ihe
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convém de forma independente, tendo em vista o@iles para 0 seu exercicio, a
vulnerabilidade e a restricdo da independéncizedis#d’.

O principio da autonomia se circunscreve as nogiEsautodeterminacao,
independéncia da vontade, autogoverno, liberdaddirdio, privacidade, liberdade de
decisdo e determinacdo do proprio comportament@imAsa idéia de autonomia
restringida ou reduzida congrega tanto o concadtauwtonomia, quanto o principio da
autonomia e ainda inclui um componente de restrag@@rca da capacidade para se
exercé-l8°,

Existe uma diferenca entre ser autbnomo e seritadpecomo tal. O respeito a
autonomia é um principio, no qual se reconhecereitaido agente autbnomo ter
opinides, escolher, agir baseado em suas convicgdeslores pessoais e da néo
intervencdo em relacdo a essas escolhas, salvoolsepsjar principios morais
prioritarios”®.

O principio do respeito a autonomia, também, emaanh impedimento quando
se depara com pessoas sem condicdo de agir autmeoea 0 que pode dar margem
para serem exploradas por terceiros. Nesses cabesutna intervencao baseada no
principio da beneficéncia que postula uma protec@&@ssas pessoas, contra danos de
outrenf.

O respeito a autonomia é um dos pressupostos duercal toda a relagédo
humand’. Diferencas pessoais, sociais e culturais sempragvem desafios. Respeitar
a autonomia das pessoas nao invalida que sua®eeasjam feitas com interferéncia
de terceiros ou que sejam fruto da interlocucdo sems familiares e comuniddde
VisGes morais, obrigagOes, direitos e valores elifess convivem entre si, frutos do
reconhecimento da existéncia de diversas comursdabeais que sdo capazes de dar
substancialidade as suas vidas.

Segundo Engelhardt individuos de diversas comunidades morais, oardsds
morais, que ndo compartilham a mesma visao, podaa éer uma moralidade comum
gue 0s una, a partir da concordancia mutua. Songamo de comunidades morais
particulares havera uma orientacdo moral esserRaah ele o carater contemporaneo
do discurso bioético diante deste pluralismo menaletafisico deve, ao invés de buscar
um consenso moral, angariar estratégias para umaboracdo pacifica diante de tal
diversidade e que ndo a negue.

Na segunda edicdo do livieundamentos da Bioéticapos fortes criticas pela

primazia conferida a autonomia, Engelhardt renomoe@incipio da autonomia para
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principio do consentimento, como estratégia quesipiite aos estranhos morais
encontrarem-se como individuos, sejam eles, adejgtasna autoridade moral secular
ou regidos pela propria razéo.

A intencdo do autor é garantir uma ética que lawecenta as fronteiras do
raciocinio moral e ndo descobrir a ética seculadizga. A Unica autoridade moral
secular para ele é o consentimento, ou seja, aiggandhinima para resolver litigios
morais entre 0s estranhos morais. A ética comorsecgpara negociacdo de disputas
morais tem como condi¢cdo necessaria e suficiembag@ncia de respeitar a liberdade
dos participantes e que possibilite aos estranhwsgig) a convivéncia. O principio do
consentimento n&o considera a liberdade como valas o consentimento como
permissdo € a condi¢cdo necesséria para a moralidgag®a comunidade.

A pratica do consentimento livre e esclarecidoifjaatse pelo respeito a
liberdade dos individuos e para atender aos sell®res interesses, uma vez que eles
sdo os melhores arbitros para tal, na maioria dassv Essa pratica ainda concilia o0s
diversos pontos de vista sobre dignidade pessoal.

A capacidade de escolher diminuida seja pela inigbdade de escolha, seja
pelas condicdbes em que se encontra 0 sujeito, teerac a autonomia restringida.
Entram nessa condi¢do as criangas, 0s sujeitostramstornos mentais, psiquiatricos,
em coma, sob efeito de dro§adode-se notar que aqui ndo estdo incluidos thathel
vulnerados pelas condi¢des sbécio-econdmicas comatado no capitulo anterior. Sob
0o ponto de vista juridico, um individuo pertencerds classes econdmicas
desfavorecidas, mesmo sem alfabetizacdo, ndo €idecedo inimputavel, nem
incompetente, portanto, tem capacidade juridicdepdo votar, ser votado, casar, fazer
transacdes comerciais, ter e educar filhos e relgygelos crimes cometidos. Isto € um
direito conferido pela autonomia. Mesmo assim, @dgautores, principalmente o0s
latino-americanos, como que ignoram tal direitongistem em colocar o individuo
vulnerado como tendo, no minimo, restricdes aoocésierda autonomia.

Ha um paradoxo nesta questdo. Por um lado o indivédcompetente e pode
exercer seus direitos de cidaddo e, por outro,néle é considerado inteiramente
competente para exercer sua autonomia porque pasrimanipulado, coagido ou nao
teria 0 entendimento necessario para escolherididsgbre o que € melhor para ele. A
falta de capacidade dos sujeitos, sejam criangggms pacientes portadores de
distarbios psiquiatricos, entre outros, para compder o que Ihes apresentam e tomar

decisbes adequadas em seu proprio beneficio, cguawlo de maleficios, inclusive os
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individuos em coma, tém uma convergéncia comumo tanat direito quanto na
medicina. Em outras palavras, do ponto de vistaligo a falta de competéncia da
suporte a nocao de reducdo de autonomia e na medatie se respalda na ética, ela
teria equivaléncia com a nocao de vulnerabilidddepopula¢cdes vulneraveis, no caso
de detentos, aquartelados, criangas e loucoscongentimento seja dado por terceiros,
devem receber as informacgbes e sua anuéncia dewdrs®derada e assim ter sua
autonomia restringida ou reduzida respeftada

De acordo com Culvét a competéncia do paciente ou sujeito da peséuisa
dos elementos para que um consentimento seja valideejeitado. No pensamento
bioético, o conceito de competéncia é requeridmdoida davidas sobre a validade da
decisao tomada pelo sujeito em questdo. Embordajacum consenso universal sobre
sua definicdo, a mais aceita € aquela que concebenpeténcia como capacidade de
entender e avaliar a informac&o. Porém esta bdstamente cognitiva da definicdo
mostra-se insuficiente para que se possa elegempeaténcia, como pressuposto para
que alguém possa tomar decisdes. Clivadmite que para indeferir decisdes de
paciente sobre seu tratamento é necessario corfprghém um outro conceito — o da
racionalidade da recusa ou da autorizacdo. O aetonhece que nos Estados Unidos
existe uma vasta literatura sobre a definicdo depedéncia e que o seu emprego sofre
uma forte énfase legal, diferentemente na Amératana. Contudo, adverte que mesmo
tendo em vista as diferencas culturais, o problétieo continua o mesmo, o de
estabelecer critérios aceitaveis para esta frentemtre a liberdade do paciente de
escolher e o dever do médico de acata-la ou depatgirnalisticamente.

Engelhard®, como visto, ja constatava a existéncia de umsétenlesafiadora
entre promover o bem das pessoas e respeita-las agemtes morais responsaveis e
livres.

A autonomia, portanto, € um conceito abstrato eégipo, podendo se estender
a todos, inclusive criangas e aos loucos, postosgjgeum exercicio da subjetividade,
onde a liberdade individual se confronta com o @mirario, ou seja, as injuncdes. A
concepcdo de Segre, Silva e Schrafmguanto & autonomia n&o se atém como um
direito que se concede a outrem, cujos indicionakridade lhes autorizam, pois nao &
uma concessdo nem um atributo a ser concedidolg@mento do que a circunscreve
lhes parece uma violacdo do préprio principio. @®r@s deixam em aberto uma
possivel elaboracéo da idéia de autonomia, ao meé@efender qualquer posicéo rigida

e dogmatica, por acreditar que cadf € transcendente a qualquer condicionamento
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recebido. A idéia basica dos autores é a de o0s sarmanos decidirem sobre si
mesmos, desde que suas condutas nao resultem es para outrem, ainda que
possam ser de risco para eles préprios. Cada umstemprépria autonomia, néo
podendo ser atribuida de fora para dentro. Porigenaos em uma sociedade com leis
e normas, se estara violando a autonomia de algagrmre que interviermos sobre esse
ser contrariando sua vontade.

A autonomia como principio, portanto, € um dirdégal e ético a que se tem o
dever de respeitar, mesmo que nao concordemos caiitiedes, limitada, tho somente,
Nnos casos em que ofereca prejuizos as outras pessoa

A problematica da autonomia, entretanto, ndo santesa um conceito ou
principio, direito ou dever. Ha algumas sutilezase gdevem ser levadas em

consideracao, o que faremos a sequir.

2.3 - Ato autbnomo

A autonomia como capacidade/competéncia deve sengliida da autonomia
como propriedade de agir e decidir, uma vez qu&@amia de alguém nao o impede
de agir de forma ndo auténoma, em determinadas;6iés ou se coagitfo

Um ato para ser autbnomo, como ressaltam BeauchkaBipldres®’, ndo pode
prescindir do consentimento, decisdo esta semig@strinternas ou externas de um
sujeito informado, que pode avaliar as informacfesebidas para sua tomada de
decisdo. A capacidade de autogoverno esta intansemte relacionada ao que se
entende por ser humano num mundo de relagdes.

Para Engelharf, em relacéo ao ato autbnomo, a liberdade de eséalim dos
sentidos que a liberdade adquire quanto a pratcaodsentimento. O agente moral
deve ter liberdade de escolhas e para tanto, &s@te que compreenda o significado e
as consequéncias da acdo escolhida, tornando-sgtévep e responsavel por ela.
Aqueles que ndo possuem capacidade de compreendereaciar seus proprios
comportamentos, como 0S gravemente psicoéticos,ewvsranente senis, 0S muitos
jovens, os embriagados e os delirantes, terdo agfeess determinadas por problemas
neurologicos ou psicoldgicos, embora essa condi@ anule que estes mesmos
individuos possam, em diferentes momentos de sdas,tomar decisées competentes.
“Diferentes individuos em diferentes momentos eucistancias, serdo competentes ou

incompetentes em diferentes areas e em difererdas’q’?, 1998,372).
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A excecdo a pratica do consentimento para legitimaato autbnomo € o
chamadoprivilégio terapéuticp que se caracteriza pela falta de sua obtencdo em
circunstancias de emergéncia, em que a demora gigddicar risco iminente do
paciente, podendo caminhar para dBito

Cohen e Marcolind entendem a autonomia como acdo humana e principio
filosofico. Para uma acdo autbnoma € necessérier hawengdo, entendimento e
auséncia de influéncias coercitivas. Quanto as dutpas condi¢cdes, as acdes
autbnomas inserem-se em termos de graus. Porénit@ dhificil supor que uma acéo
seja totalmente autbnoma, uma vez que a aceitagdutodridade, da tradicdo ou da
moral social, podem passar pelo escrutinio pesssatem assimiladas autonomamente.

Atos autdnomos somente serdao impedidos caso pnoddaaos ou ponham em
risco outras pessoas. A restricdo do exerciciautianamia devera ter o aporte de outros
principios morais, tais como a beneficéncia ou stiga, por isso ndo gozam de
liberdade irrestrita.

Aos poucos, vai-se configurando a questdo fundahehd exercicio da
autonomia, ou seja, depende ndo sO0 da competé&apaaidade do sujeito, mas da
compreensao e do consentimento. O consentimertadiéeum deveria ser, como prega
Engelhard®, respeitado mesmo que divirja da moralidade comum.

Este é o problema quando se fala em vulnerabilidgddificil, ainda, para
muitos profissionais de salde aceitar que as pesspae eles julgam
vulneraveis/vulneradas possam nao consentir, p@mplo, com um tratamento
preconizado. Por outro lado, é dificil para os pesaglores aceitar que o consentimento
do sujeito da investigacdo, ndo seja autonomo eceegido. Vemos que, de acordo
com os interesses envolvidos, tanto os profisssodaisaide quanto os pesquisadores,
agem a sua maneira e 0 que se percebe na maisneezizs € o paternalismo revestido
de uma atitude de benevoléncia, onde o ato autdméme olhado como tal, se divergir
do ponto de vista daquele que detém o poder eastupaber.

2.4 - Agir autbnomo x agir com liberdade

O conceito de autonomia, como ja visto, refere-seapacidade de pensar,
decidir e agir de acordo com seu proprio pensamdivi@ e independentemente.
Almeida® distingue, entretanto, o agir autbnomo baseadal@iheracdo racional, do
agir com liberdade, pois este ultimo ndo pode sarfundido com autonomia. A

autonomia € propria do ser humano, manifesta-segemus variados, sendo uma
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categoria da liberdade, que € inespecifica. Podkzsee que a autonomia € sempre uma
de suas expressfes, mas nem toda liberdade é mnidor®@s passaros tém liberdade
para voar, hem por isso séo auténothos

Para BraZ a liberdade de pensar de um individuo ndo pressupta liberdade
de ser, o que acaba por comprometer a capacidadwaliar e fazer escolhas. A
autonomia, assim relativa, estaria engessada pbBlessas limitagbes. A crenca
iluminista era que a supersti¢édo, a religido, angncia e o autoritarismo tornavam o
homem refém, privado de liberdade e que somenéz&@orpoderia devolvé-la, e com
isso, sua autonomia. Nossas escolhas, porém, ndaugileterminadas como supomos.
Nossas necessidades e demandas recebem a infldgndaterminismo psiquico e
social, mapeando-as, direcionando-as e, assitberaéide de acdo é relativa. A suposta
liberdade enquadra-se mais em um ideal que seaadpirque em uma conquista
propriamente dita.

A autora da énfase além do determinismo socialnaoutro mais recondito,
porém ndo menos atuante — o determinismo psiqd&®,for¢cas inconscientes que
destituem essa aura de liberdade e autonomia é@ageada.

Cohen e Ferrd2 também apontam para a revelacéo psicanaliticaedel Bobre
um inconsciente que determina e coloca o individooseu comando. Os autores
mostram que foi um golpe que atingiu o sujeito @deza e da razdo, ja que a existéncia
de uma consciéncia ndo assegurava o assenhoraaeesito

Freud* com sua técnica psicanalitica, iluminista coma, @atilhava como
outros pensadores de seu tempo, da cren¢a na esmatesvelar o homem das amarras
do inconsciente.

BraZ® questiona o ideal de autonomia herdada do triuafoadionalidade e,
também aponta que a Bioética e a Psicanalise @reguanto ao ponto de vista da
autonomia, concluindo que as decisdes tomadasachiante por agentes morais sao
realizadas ndo porque dominamos as forgcas incenesiemas por uma questdo de
preméncia e necessidade.

Apesar desta distincdo entre autonomia e liberda@)go que estabelece uma
forte ligacdo entre os dois termos. Trata-se deva em um estado democratico de
direito. SO neste estado pode-se falar de liberdagonomia. Em estados totalitarios é
impossivel falar deles, pois ndo ha nem liberdagen nautonomia. Quando
guestionamos esses dois termos, temos como obgtvificar o debate, sem falsas

expectativas e idealizacoes.
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2.5 - Liberdade e autonomia

A ambiglidade da palavra liberdade nos remete st \&spectro na qual ela se
insere.Liberdade de direitopor exemplo, é aquela na qual um homem se efmcontr
isento de coercdes, obrigacdes externas, intesligoeEstado e da sociedade. Em
oposicado encontra-seliberdade de fatogue é a auséncia de coercdes intrinsecas. A
primeira transita no terreno dt permitido”, a segunda ddé possivel®®. A
capacidade de fazer o que se quer estad diretamelatdonada aos meios fisicos,
culturais, econémicos, 0s quais submetem qualcssoa.

O problema posto por Wofff surge quando nos deparamos com uma situacéo
onde, mesmo que pudéssemos fazer o que quiséssENOHOr iSSO seriamos livres,
uma vez que sucumbimos a forca das pulsées, dpdaedas paixdes.

A liberdade ndo € unica, posto que convivem dieliberdades que foram se
tecendo ao longo da historia e das conquistas.bérdade institui uma antinomia
inelutavel, ou seja, ao mesmo tempo, que acredgamouma liberdade total, sabemos
que ela submete todos aos seus condicionament@ss gajam: o biolégico, o
psicolégico e o sociil

Quanto aos niveis semanticos que abrangem o tebwvoddde podem ser
compreendidos comoaracteristica do comportamento livrepmo norma, valorou
ideal e ainda comanodalidade fundamental do sek¢ées humanas s&o consideradas
livres, a partir da decisdo de um agente respohs@viberdade vincula-se a intencéo e
a responsabilidade da conduta humana. E ela gtegealendo esta Ultima, a converte
em motivo ou razdo para exercé&la

Segundo Corbisié}, toda intencdo implica um motivo e constituitados da
conduta livre, lhe auferindo significacdo. Paragmasomportamento livre € necessario
uma decisdo e um agente responsavel que por sigtiva, ao decidir a efetivacao do
comportamento, assume a responsabilidade por ssédde O sujeito livre exclui o
dominio da natureza e o da necessidade. A id&totiica do homem como animal
politico, que convive e coexiste com os demaisa paercer sua liberdade vai depender
da situacdo em que se encontra e no contrapont@otas liberdades.

A liberdade como modalidade fundamental do ser teniilosofia a intencéo
precipua de desalienar, de proporcionar a tomadartkeiéncia. Ela é um processo que
se institui na sua luta contra tudo que negue cen@eomo ser consciente e lilfte

Cohen e Marcolinentendem que para haver liberdade, é necessari@apc

Estas fazem o agente pensar suas possibilidadesambéem refletem na liberdade para
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se realizarem. Liberdade segundo os autores, rdtis@uta e se circunscreve pelas
possibilidades finitas de escolha.

A liberdade individual que d& o mote para a autdadem considera¢cdes muito
diferentes em diversos pensadores durante a kistara o iluminismo que fundou a
individualidade, sempre que o homem obedecer asléeisua propria razéo, ele estara
sob o signo da maturidade. Para Kant é a liberohatieédual com base na vontade que
substancia a autonomia, quando se escolhe noralasew e se decide

Segundo Novadd a natureza do homem é definida pela necessidade d
liberdade e esta palavra ao longo de toda a hasp@ripassou a teologia, a metafisica, a
moral e a politica. Para ele, tanto a liberdadeiqua democracia encontram, palis, a
possibilidade de existéncia e de restricao, sersgnadao, o contraponto comum. Suas
formas de expresséo sO encontram existéncia na @cdomem ¢€ livre, ndo por causa
de sua vontade, mas pela poténcia de seu agir.

Mas para Espino&ando existe vontade livre nem absoluta. Em suaaHtic
proposicdo XXVIII, coisas singulares, finitas, qtéen existéncias determinadas, so
existem e sdo determinadas a acdo por outra cqusaambém finita e determinada as
motivou. Mais adiante, em Etica |l, proposicdo XLYEle coloca que a vontade da
alma é determinada por uma causa que também énitedela por outra. Para Novaes
Espinosa rompe com a idéia de liberdade vinculama a vontade. Se vontade for
entendida como causa independente, entdo paraundsegndo existe autonomia de
vontade.

O Estado foi uma invencgéo para ser o guardidoldmdade e se contrapor ao
estado da natureza de Hobbes, de todos contra tadsisn, a base do contrato social
submete a liberdade ao estabelecido pelo Estadoatgavés de suas leis reconhecidas
por todos, tem 0 seu suporte na legitimidade, pdaleestringir a liberdade de todos e
de cada ufft.

Gracid? pondera que apesar de todas as revolucdes feitmmgo da historia
para assegurar a democracia no mundo ocidentak dessculo XVIII, a distincéo
qualitativa platbnica de liberdade, parece queuarftiou em muito o pensamento
meédico até as décadas anteriores, no que diz t@speakelacdo médico-paciente. A
medicina ficou alheia ao pluralismo, & democracaoe direitos human®s Podemos
inferir também que influenciou a prética de pesagiom seres humanos.

Serf’, emDesenvolvimento como Liberdademete ao ciclo vicioso que a partir

da privacdo da liberdade econdbmica, como tambéescinpulosos interesses de
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terceiros, podem violar outros tipos de liberdddedesenvolvimento de habilidades e
capacidades deve permitir que individuos e grupdsraem livres, com possibilidades
de escolhas livres e autbnomas, para assumirenposbara critica que lhes outorguem

a reivindicacao de justica e equidade.

3 — QOutras questbes em torno da autonomia
3.1 - Autonomia e integridade

Pellegrin® postula que a autonomia ndo é sindénima de intdeid sendo
apenas uma de suas expressdes porgque esta Ultiaia dbrangente do que a primeira
e representa uma das capacidades da pessoa esudotalidade. Autonomiapara o
autor tem relagdo com o ter, com as coisas quealfmss, enquanto queirtegridade
se remete ao ser, ao que somos. Retirar a capacitadima pessoa quanto ao seu
autogoverno, ignorar os seus valores menosprezas)dé-violar a sua integridade.
Integridade vem do latim, cujo significadot@al, inteiro e, assim, a integridade da
pessoa remete ao equilibrio e a harmonia das \din@ensdées da vida humana. A partir
do momento em que se restaura a autonomia, a idddgr também estd sendo
restaurada. Se uma pessoa tem sua capacidadeodevauno usurpada, pode-se dizer
que hd um agravo na sua integridade, pois ja sen#ac em situacdo de
vulnerabilidad®.

A autonomia deve ser considerada tendo como vigdegridade da pessoa.
Deste modo, as doencas, a vulnerabilidade do ocerga mente, incitam a obrigacéo
moral de restaurd-la e melhorar a capacidade awi@ndos pacientfs Em
contrapartida, este direito moral do respeito a istiegridade e autonomia ndo é
absoluto, se entrar em conflito com o direito doaamia e a integridade de outras
pessoas, pois, o tecido social sO se estabelecelgues individuos ndo se prevalecem
de uma moralidade privada e independente da colusid

A autonomia também n&o pode requerer consideragie®lutas, nem
exclusivas, pois assim conduziria ao privatismo ahoou individualismo e
consequentemente a anarquia. Os seres humanossest@etidos as comunidades
morais, das quais sdo membros e que tém suas.r8grasautonomia se converter em
algo absoluto, suas exigéncias poderdo chocarreeessa comunidade, na qual seus

membros estdo inseridos. Ela é sempre relativat® amdicionada aos aspectos
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bioldgicos, inconscientes e socio-ambientais, tetmie fatores a propriedade de
expandi-la ou restringi-fa

Outra diferenca entre autonomia e integridade, & ajprimeira € inerente ao
fato de sermos seres racionais e constituir-sedidaeue desenvolvemos a capacidade
para emitir juizos racionais. A segunda, € um atoibuniversal para qualquer ser
humano em qualquer idade ou condicdo, € isentaraes,gndo se perde nem se
transfere. Viola-la diz respeito ao ser humano coummo todo, como existéncia

human&.

3.2 - Paradoxos da autonomia

Kottow®® vai discorrer quanto aos paradoxos do principi@ut®nomia como
autodeterminacao residual, que regula as decis@esim individuo pode tomar dentro
de contextos sociais previamente dados, aceitanpastos.

O paradoxo é€tico surge porque a autonomia tem laQd® com a
responsabilidade da decisdo tomada de um agere;omyive com outros igualmente
autbnomos e que devem ser respeitados. Dessa fqoue-se dizer que
paradoxalmente, a autonomia restringe a libeffade

Especificando os paradoxos, Kottow, refere-se amgiro deles que é o
paradoxo existencial e social, isto €, o ser huntanoo livre arbitrio para tomar as
decisbes em sua vida, contudo tem que fazer “em€blidentro de um sistema de
normas éticas e controle social, o0 que confere igntel ao exercicio da autonomia.
Quanto ao paradoxo existencial, o0 ser humano quaddntra no mundo, este ja esta
constituido por um social que postulou uma séridetbee regulamentos, que inflige
uma adaptac®d Em relacdo ao paradoxo social, a autonomia ndon érincipio
absoluto. Esta condicionada ao conjunto de poslalis que a vida permite, tendo que
conviver com as circunstancias oferecidas e owauasnomias. Segundo ele, cada um
possui autonomias diversas e variaveis. As decidéesada pessoa vao depender do
plano em que interage. Autonomias diferentes samationflitos por elas colidirem e se

auto-limitareni®.

Neste sentido, o principio da autonomia ndo devecsesiderado um dever
absoluto e, simprima facie Tal expressdo foi batizada por David Rbspara
evidenciar que principios, regras e direitos pesniser, ndo s6 especificados, mas,

também ponderados. Tanto a especificacdo quanbademcao, devem ser entendidas
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como estratégias que se favorecem mutuamentendeese, de forma coerente, com
principios éticos mais abrangentes. Como exemg{ifio, é recomendada a obtencéo do
termo de consentimento para intervencdes em pasienbm excecados casos de
emergéncia e risco de morte. E por isso que dewemsigacdes, ndo sdo absolutos,

masprima facie

Beauchamp & Childre&% apontam que os deverpsma facieindicam ‘uma
obrigacdo que deve ser cumprida a menos que emtreanflito, numa ocasido em

particular, com uma obrigacdo de importancia eqlgveae ou maior(*°, 2002,50).

O principio da autonomia se reveste de um paragaxa Kottow® porque
apresenta, por um lado, o respeito as pessoasraata profissional ndo maleficente e
por outro, a desconsideracao da vontade do padsrdeecendo uma acgéo beneficente.

“(...) ha um hiato insoltvel entre o ser humano geaesabe finito, vulneravel, enfermo, sujeito a
enfermidade e mortal, e 0 agente terapéutico glieaap conhecimento, domina a generalidade do
saber cientifico e, em Ultima instancia, é tentpda hubris de exercer uma retérica socialmente
vélida sobre o corpo do outro (...). A responsdhde do médico impde o requerimento moral de
reduzir esta desigualdade e orientar em benefizipadiente aquele residuo indelével de assimetria
que sempre persistird®( 2003,43).
Na pratica clinica, as ac¢fes paternalistas sdoagasit pelo principio da
beneficéncia e pela autonomia do médico, entretantdorme salienta Kottdtt:

“O médico nao é livre de aplicar incondicionalmestau saber. H4 mudltiplas instancias que o
obrigam a considerar o contexto desta aplicac&tancias que vdo desde os desejos do paciente
(...), as normas institucionais e legais e, agi¢ésts econdmicas impostas pelo financiamento e a
administracdo dos servicos médicds’ 2003,43).

Pode-se incorrer em abuso de poder pelas assimetriee agueles que tém sua
saude fragilizada e o médico que possui 0 conhedtongara tratar e que caracteriza o
paradoxo técnico-cientifico. A responsabilidadendédico ndo € o éxito terapéutico
nem a sua competéncia profissional e sim dimingireteitos dessa assimetria que
correm o risco de transformar a autoridade em padeantando a autonomia residual
do paciente em prol do que lhe for melhor. Por sgmradoxo bioético para Kottow

ndo deve ter a autonomia como um principio absSluto

O paradoxo técnico-cientifico se refere, também,noeso entendimento, a
inclusdo de pessoas em pesquisas experimentdis seiseveste de uma problematica
maior, principalmente, quando o médico € também esqpisador. Em alguns
tratamentos muitas investigagbes podem exigir pigiei de um longo tratamento,
muitas vezes trazendo dor e desconforto sem azaedi® beneficios e, portanto, mais

guestionaveis sob o ponto de vista da ética.
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Assim ha uma relatividade da autonomia do médicoaatdo a escolha tanto
do tratamento quanto da investigagao. Nao se psleeeer que essa mesma autonomia
€ mediada pelo progresso da biotecnociéncia, qussilplita novas terapias e
medicamentos e que devido aos avangos nas pesqoisism cair rapidamente no
obsoletism&’.

Resumindo, a desigualdade que cerceia as autonanias o médico e o
paciente na relacao clinica é reconhecida pelatiB&® mesmo se da com o paradoxo
tecnocientifico. Por mais que possa parecer quen@dico € imputado o direito
incontestavel de exercer sua autonomia técnicaodsglerando qualquer outro fator,
ndo existe uma liberdade incondicional deste Ulthm@xercicio de seu saber, uma vez
gue ele deve conciliar os desejos/necessidadepatisntes tantos as normas éticas,

quanto as institucionais, financeiras e aos faoselogicos envolviddd

3.3 - Dificuldades, impossibilidades e restricdesedexercer a autonomia.

Por um lado, o exercicio da autonomia pode enaesérarestringido por
condicfes sociais e econdmicas. Por outro, algupessoas nao apresentam as
capacidades cognitivas e volitivas necessariasggarautonomamente.

A autonomia pode ser escalonada desde a sua aséticionde ela pode ser
exercida totalmente. O intervalo que se constitdep ser subdividido em graus,
classificando-a, entdo como pardfal

Quanto as restricdes, Lara e Fuhsintetizam emfalta de capacidade para o
exercicio da autonomjaomo no caso das criancasincapacidade temporaria para o
exercicio da autonomias pessoas, cujas enfermidades ou transtornos r@mnmsanao
Ihes possibilitam ajuizar sobre suas ac@epgerda permanente da autonompeessoas
que, anteriormente, usufruiam autonomia e que deperea auséncia total da
autonomia em tal situacéo, a no¢ao do respeito a autono@dgossui significado.

Almeida® aponta para as formas de limitacdo a qualquemnant@, quais
sejam:a) fatores de ordem interna, como os impedimenéssqgais na habilidade de
controlar desejos, acfes ou ambos, devido a itidizdeé dos mesmos e por
comprometimentos na capacidade de raciocinar; torefa externos, atribuidos a
qualidade das informacdes disponiveis ao individumr insuficientes ou incorretas,
nao permitem que ele possa fundamentar sua decisao.

O autof® propde ndo se usar o termo autodeterminacdo, qoe déeito

constitucional que os seres humanos tém de govsenar sim, autonomia, que € o
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poder daqueles que possuidores de razéao tém diehllbbracdo. A autonomia ndo pode
ser absoluta, pois fatores biolégicos, sdOcio-anthisn motivos inconscientes, séo
sobredeterminantes, moldando, expandido ou limitamdTamanha presuncéo de
competéncia humana prescreveria que ninguém tetd® e€ondicdes de decidir o que

fosse e assim ninguém poderia ser considerado@utin

3.4 - Autonomia como valor na ética em saude

Como vimos, a autonomia € reconhecidamente um waotral na ética
contemporanea em saude, porém sua concepcao nacisapEm situacdes clinicas,
cabe ao médico ou pesquisador criar condicbes empandir ou restabelecer a
autonomia daqueles que serdao submetidos as su@sigrao invés de aproveitarem-se
da situacdo de vulnerabilidade que colabora aindas npara a regressao e a
heteronomia. O compromisso com a verdade, o respeit autonomia, onde as partes
compartilham a autoridade, o dialogo e a confiamgaua sdo os insumos para que
qualquer relacéo se torne éffta

Baseado na diferenca entre ser autbnomo e seriteekpecomo individuo
autbnomo, o respeito a autonomiprégma faciee na ética biomédica, inclui também o
dever de capacitar o agente para que ele posseoagientendimento das informagdes e
de acordo com as possibilidades de escolha. Istohana cooperacdo de outros, onde
os profissionais vao possibilita-lo na sua tomaelalecisdo, revelando as informacdes
pertinentes, assegurando que houve compreensa® lgaca voluntariedade para que a
decisdo seja tomatfa

Para que decisbes médicas sejam validas moralnfamtse necessario a
concretizacdo do consentimento informado do pagjemjue na ética médica
corresponde ao exercicio da autonomia. SO deixdedexercé-la e terdo seus direitos
transferidos para um representante legal por pgadafaculdades, agueles que ainda
n&o as tém, como os recém-nascidos e os mentalineapacitadds.

Se nédo desenvolvemos esta capacidade de eleggarecam autodeterminacao
ou a perdemos devido a impedimentos internos oarmd, a transferéncia dessa
autonomia individual faz-se necessaria, uma vezelmee encontra comprometida. E
comum se atribuir graus a autonomia, como tambsoa&ub-rogacdo. A transferéncia
para outros decidirem por nds, constitui apenas violacdo parcial desta capacidade,

mas nao destitui nossa dignidade e nem nossaitddgr.



a7

O exercicio da autonomia nas praticas de saudegeolwi entendimento da
informagéo e a condigcdo de fazer julgamentos sabnéormacgéo recebida dentro dos
parametros de valores pessoais, para a manifestiec&ontade. A compreenséo da
informacé&o é imprescindivel para a deliberacdorda mtervencéo, seja para aceitar ou
recusar. Para 0 seu exercicio é requerido queithdis tenham capacidades fisicas e
psicolégicas dentro de padrdes humanos normativi@naeritaveis.

A linha diviséri&®que separa o respeito & autonomia do desrespedsuipo
alguns limites. De um lado, a influéncia e a pes@oaracional que envolve uma
explanacédo dos provaveis beneficios e das alteasadiisponiveis. De outro, a coercao
e a manipulacdo. A coercdo € moralmente problemfticque 0 agente que a exerce,
tanto pode limitar as alternativas do individuojxdedo-o sem opcdo, quanto ao
controlar o paciente, 0 subjuga através de amegg&spor constrangé-lo torna sua
deciséo involuntaria. De qualquer forma toda infli@ coercitiva pde em duvida a
legitimidade da voluntariedade do consentimentona@nipulacdo, embora néo utilize
ameacas coercitivas, também tem restricio morafjuportraz em si um apelo
psicolégico que pode ser ilimitado. Ela pode resukm fraudes por mentira ou
ocultacdo, aproveitamento da vulnerabilidade, eqgho, dominacdo, confundimento
ou intimidac&d®.

A coercd8® o engodo, a privacdo de informacdo necessarigproonetem o
exercicio da autonomia mesmo que a pessoa pogsacidade de autogoverno, porque
impedem o agir autdbnoméreire® postula umaética universal do ser humanogue
condena discursos enganadores, a exploracdo dous&no, o escamoteamento da
verdade, as promessas nao cumpridas, os falsesmtedtos, a discriminacao de raga,
género e classe. Embora sua orientacdo estejaappratica educativa em favor da
autonomia dos educandos, ela ndo se distanciaaligugu outra pratica, principalmente
a da ciéncia. Esta ética universal é para elepedsavel a convivéncia, pois somente a
partir da assuncdo como sujeitos éticos, poderem®s sujeitos histéricos,
transformadores.

Harris e Keywoo®d afirmam que nos Ultimos anos na pratica médiaaotese
uma necessidade moral a informacdo honesta. P@eémnespeitar a escolha de alguém
s6 comprometera sua autonomia, caso a sua escothaufébnoma. O fato de
impedirmos um suicidio de alguém, se estivermowveameidos que o individuo esta
acometido de um distirbio mental, neste caso, mAcestara desrespeitando sua

autonomia.
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Barilan e Weintraulf defendem que a obrigacéo de tentar persuadir éesnpes
€ antes de tudo derivada do préprio principio depe#o pelas suas autonomias.
Segundo estes autores, Beauchamp e Childressmaasttas formas de persuasao, mas
nunca ordenam que tentativas de persuasao facdaendaarotina de trabalho. Para os
altimos, os médicos devem aceitar as decisdes Ul [s@cientes, mesmo que seus
julgamentos ou visbes estejam equivocados. Bagil&weintraub criticam a posicao de
Beauchamp & Childress, quando os ultimos referera-sgte da comunicagdo entre
meédicos e pacientes ser somente para informariéoaraas prioridades do paciente e
nao de tentar conduzi-los para o que os médicosgimalmente acreditam ser o
melhor para el&&

Pellegring® critica a centralidade da autonomia dos pacientsstomadas de
decisfes, porque segundo ele, o mais importantegjuedicos tém a fazer é restaurar
a saude daqueles, para uma vida com significado.

Barilan e Weintrau’ preferem a posicéo de Pellegfingue defende que no
encontro de médico e paciente, a persuasao teilngaau Eles acreditam que o respeito
a pessoa do paciente passa pela comunicacao dexpeaEncias subjetivas, valores e
preferéncias e isto é feito com a finalidade deme@endé-lo melhor, onde a persuasao
é no sentido de criar um compromisso de concordanditua. E incorreto e desumano
recusar persuadir através de argumentos respegodesentes. Os Unicos limites para
um ato de persuasao é a boa vontade e a ndo co€m@sderamos esta posicdo mais
aceitavel, porque apenas dizer que se respeitiacmia, pode ser subentendido como
indiferenca e uma postura para evitar conflitos.

Ndo podemos deixar de assinalar que a moralidadespant®’, de carater
eminentemente pratico refletida em condutas eds#ucapaz de fazer o homem com
espirito critico em relacéo a si e a sociedadejusde inspiracdo para a construcao do
principio da autonomia apropriado pela Bioéticaitda moralidade protestante quanto
essa Ultima tém suas origens na cultura anglo-gax6Ror ser a autonomia um tema
dos mais cruciais na literatura bioética contempeaando se deve esquecer que para se
discursar sobre ela, ha de se circunscrever qoalt@a em que ela esta inserida, uma
vez que a pessoa e seus graus de liberdade estdiamdinte relacionados com o
sociaf®. Tanto para Kottow, quanto para Pellegtin@ autonomia como se entende
atualmente, apresenta limitacdes de ordem moraldicg. Porém na medicina, a
alteracdo mais radical ocorrida na relacdo meédamiepte, foi que a autonomia

deslocou a beneficéncia de seu lugar primordial.
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Em qualquer préatica de saude deve prevalecer eeitesp todos os atores
envolvidos e aos codigos de ética profissionaiBi@ética se inclina em direcdo da
autonomia equanime de todos os interlocutores esullszas que a envolve em toda
pratica sanitaria. Esse é o preceito bioético quaatprincipio da autononifa

As praticas clinicd2 foram denunciadas como sendo mais uma forma de
paternalismo, entre as muitas encobertas pela demgeliberal e por isso, como
exigéncia da sociedade, elas deveriam passar poprogesso de transparéncia e
respeito pela autonomia, com a obtencdo do consenttd do paciente. Assim fica
obrigatdria a atitude do profissional de saude rferina-lo sobre todas as opcoes
possiveis de tratamento, suas consequéncias, Bsbeseficios. Quanto a este ponto,
Cohen e Segréacreditam que reconhecer que o paciente tem iodéte consentir ou
recusar, consubstanciado no consentimento livresaarecido, € uma forma de
introduzir o principio do respeito a pessoa do g#el na historia da medicina e
extinguir o paternalismo, ao mesmo tempo, é umaafqrara imprimir a era do

consentimento do paciefite

3.5 - Autonomia e Paternalismo

O verbete “paternalista”, no dicionario da linguatpguesa é aendéncia a
dissimular o excesso de autoridade sob a forma rdéegdo” (°*, 1986, 1281). Na
pratica meédica, refere-se a imposicdo do valorgatsso bem, do ponto de vista do
agente, que dessa forma passa a ser pretenso,amtu® nao propicia ao paciente
exercer sua autonomia escolhendo seu prépridbem

O vocébulo tem sua origem na palavra latinBater, que significa pai e faz
alusdo a um modelo de familia patriarcal, ondetielea o poder de fazer as escolhas,
especialmente para os filhos. A aplicacdo do palismo a conduta meédica pode ser
definida por Almeid®, como aquela que possui a intencéo de benefigaciente sem
0 seu consentimento. Isto pode redundar em ondgitstorcer informacdes com o
objetivo de ndo causar dano psicologico ou aindatigar condutas coercitivas. O
paternalismo se opde a autonomia, na medida emoquedico, na intencdo de
beneficia-lo, pressupde que sabe o que é melhargpaciente.

Schramm e Kotto@ referem-se ao paternalismo como sendo o ato daquel

decide o que é o beneficio para o afetado, contiadependente a opinido do mesmo.
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Beauchamp e ChildréSsconferem ao paternalismo sempre alguma forma de
interferéncia ou recusa de uma pessoa em aceif@etséncias de uma outra, acerca
do seu proprio bem. Podendo envolver também faaearcdo, mentira e manipulagéo.
Para os autores, o paternalismo gera conflito® enbreneficéncia e a autonomia, uma
vez que € antiga a idéia de que a beneficénciaegs@ra obrigacdo principal da
assisténcia a saude, porque, ao longo da histémaedlicina, as obrigacées do médico e
suas virtudes foram interpretadas como compromugsdeneficéncia.

O paternalismo é um tema controvertido, pois, asmeetempo, que transita no
campo da beneficéncia como ajuda reparadora, vai @acampo do autoritarismo,
como subtracdo da legitima vontade.

Bach® afrma que “o paternalismo se oculta por detrds de atitudes
aparentemente inspiradas na mais pura das solieglie que o mal de todo sistema
paternalista é imputar inferioridade moral a mem¢esuas vitimas como “menores
morais”. Segundo ele, em todas as sociedades rexeégefiguras do sabio, sacerdote,
médico e para cada uma delas é atribuido um pegecial que aos demais membros
da coletividade. O autor expde que existiria umanatdo moral nas formas que
envolvem manipulacdo de informacdes ou desrespedtigionomia. A alienacdo moral
em seu termo ativo manifestar-se-ia como autcsitawi paternalista que desalojaria o
outro de sua autonomia e, uma instancia externaessao e manipulagéo ideoldgica,
tomaria seu lugar. Na alienacdo moral, a pessagadidiminuida em sua dignidade, sua
liberdade e desta forma, atentada contra a suaigd@ndle sujeito moral de suas
decistes,

O problema do paternalismo estd justamente nodatgue, ao se excluir a
vontade do paciente nao respeitando o exerciceudeautonomia, quando cognitiva e
moralmente competente, titular da propria vida rtter da prerrogativa de decidir,
abre-se uma retaguarda para abusos de $foder

Considera-se paternalismo tudo o que se refere @oejm de informagdes
qualitativas ou quantitativas sobre diagnosticogpostico e terapéutica que isentariam
0 médico a obrigacdo de revela-las, ajuizando uossipel deterioracdo do estado
fisico ou psiquico do paciefite

Algumas caracteristicas Ihe sé@o atribuidas: protegatoritarismo, inibicdo,
infantilismo. Adstritas & assimetria da relacdo icegaciente, tendem a anular a
pessoa deste ultimo, dando uma passagem despardebsdber ao poder, uma vez que

o paciente pode chegar a ser apagado como indiiddde singulaf.
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E importante sinalizar que o paternalismo ndo pede confundido com
beneficéncia, porque o primeiro rouba do pacient@eto moral de decidir de acordo
com seus préprios interesses, viola a integridad@eabsoa quando ndo respeita seus
valores e a sua capacidade de escolha. Muitosefattais como a democracia em
ambito mundial, os direitos humanos e a atual adso@a que se tem das autoridades,
colocaram o paternalismo médico sob suspeita, lbssido que o conceito de
autonomia assumisse o lugar de destaque na étai@anésso contribuiu enormemente
para a autonomia configurar-se como o direito merkdgal que os pacientes tém, de
escolher e tomar suas decisdes sobre o que Irers dispeit®.

Vemos, assim, que ndo se deve confundir benefig@uoen paternalismo, o que
€ muito comum, em paises com fraca tradicdo desitesp autonomia, como é o0 caso
do nosso pais.

Gragas a crescente valorizagdo do principio danant@®, a moralidade do
paternalismo passou a ser cada vez mais discutadiada se constitui uma pauta em
aberto na ética aplicada. Para que a autonomiaciente seja exercida, é necessario
que os profissionais de saude passem a incorparacdo de obrigatoriedade de Ihes
prestar informacdes pertinentes as suas condiJ@sprerrogativa se faz presente,
levando-se em conta que ndo pode haver escolhaomudtse esta nao tiver sido feita a
partir da plena compreen$&o
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CAPITULO I
VULNERABILIDADE, AUTONOMIA E O SUJEITO DA PESQUISA

INTRODUCAO

A participacdo dos seres humanos em pesquisagjmeaina metade do século
XX, foi marcada por uma recorréncia a grupos ddsprdos, institucionalizados,
discriminados por etnia ou religido. Por este nmtey pesquisa em seres humanos em
muito contribuiu para a emergéncia da Bioética, @téque aquela se configurou
historicamente muito mais pela auséncia de respaita com a dignidade humana,
tornando o individuo apenas como um objeto em ¢wakvanco da ciéncia, sem poder
exercer sua autonomia de deciséao.

Diversas formas de poder contribuiram para a ocoi@é&e injustica no campo
dessas pesquisas, dai a necessidade de elaboeadéetdzes éticas para evita-la. O
poder, por ser coercitivo, restringe a liberdaderafexdo critica, podendo abalar o
exercicio da ética, uma vez qtsgnifica sempre interesses organizados que podem
reprimir sentimentos e oportunidades de justi¢3"2003,274).

Uma das preocupacdes da Bioética na area da pasgjuistamente o obstaculo
gue muitas pessoas encontram para exercer suaaucomo a falta de opgao pela
condi¢ao que Ihes imp6em sua enfermidade, seucedtadecessidade/vulnerabilidade
e a ndo existéncia de recursos para seu tratamento.

A maioria dos pesquisadores ndo tem a nocado desejaevulnerabilidade por
ndo possuirem uma formacgédo bésica em bioética, m@emue a deontologia ndo
substitui o conhecimento sobre principios éticos cdmduta e, além disso, ha
pesquisadores que ndo pertencem & area de’Satde

O pesquisador pode cair em tentacdo de tomartitédes, segundo Osswald
A primeira é subtrair-se de uma responsabilidadm & adotar uma postura técnica,
esquecendo-se de que a responsabilidade é semqurermmente aquele gue executa a
acao e esta inequivocamente ligada ao ato. A sagtiadincapacidade de reconhecer a
vulnerabilidade por total desconhecimento, o qugegoancionar como fator atenuante
de preocupacdo para com pessoas ou grupos vulierénd® atentando para as
diferencas entre eles (nem a diferenca pode rewstem desigualdade, nem em
indiferenca). A Ultima refere-se a rejeicdo da euwhbilidade por contesta-la como

principio.
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No intuito de impedir que abusos sejam cometidas#raoseres humanos, a
formulacdo de leis e normas leva sempre em comlgidera ndo exploracdo das
populacdes vulneraveis. Limites e principios tamiiéram estabelecidos e cada pais
desenvolveu sua prépria forma de regulamentacao.

Desenvolveremos neste capitulo, a partir dos tépiepontados, um breve
percurso histérico sobre pesquisa com seres humasgsincipais regulamentacoes e,
as relacdes entre autonomia e vulnerabilidadepueasq refere a investigacao cientifica.

1 - Nazismo revisitado nos achados de Beecher

As pesquisas com seres humanos tém um percursadogpela irracionalidade
e o horror. Porém, foi no regime nazista que, sesnguentes na histéria da pesquisa
com seres humanos, se concentra as praticas maigite Os campos de concentracao
eram laboratorios de “pesquisas”, repletos deqeios. Estes, uma vez capturados e
detidos por pura discriminacao, tornaram-se invali@mente cobaias de experimentos
cruéis. Sem possibilidade de defenderem-se, sofretarturas de intraduzivel
sofrimento fisico e mental.

A falta de monitoramento contribuiu para uma pesimidade abusiva quanto
aos atos praticados pelos médicos alemaes na se@ueaira Mundial, apesar de uma
diretriz ética formulada em 1931, pelo Ministérm ldterior na Alemanha, para novas
terapéuticas e pesquisas em seres humanos permemecigor® %

Em 1953 foi criado em Jerusalém o Instittf@ad Vashemo Museu do
Holocaustd®. E um memorial em honra aos martires judeus danstegguerra, sendo o
segundo lugar mais visitado em Israel depois dooMias Lamentacdes. Segundo
Avner Shalev, presidente do Instituto em 2003ad Vascherg o registro indelével da
crenca que se mostrou equivocada de que a tecaalogstruiria um mundo melhor no
século XX. Uma populacao de seis milhdes de judmuse aproximadamente cinco mil
comunidades judaicas sofreram 0s maiores abusogampos de concentracdo. Em
Auschwitz Joseph Mengele, foi o responsavel por nefastasriéxgias bioldégicas com
0os prisioneiros. Conspurcou-lhes a dignidade humamanome dos objetivos da
ciéncia, sob a ignobil ideologia nazista que carsida judeus, ciganos, negros, idosos,
deficientes e homossexuais como sub-racas cabeelds serem usados como cobaias

ja que a “solucéo final”, a morte, seria o destiedodos.
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O Instituto Yad Vashentonta hoje com diversificadas atividades nas adeas
pesquisa, educacéo, publicacdo de material relabvieolocausto, tornando-se o maior
banco de dados sobre o assunto no mundo. Em Washjirgd também élolocaust
Research Institut8"

Ribeira™®> comenta que o regime nazista tinha como caratiterss biologizacéo
da politica, pois os préprios arianos, se defieigrdram exterminados. O biologismo
nazista, com a sua acdo de subjugar o “teor sal@almedicina” ao bioldgico,
apologizando-o, negou o carater reciproco das@etalgumanas.

A divulgacdo no poés-guerra desses episodios queterm@aram o mundo
evidenciou que a ciéncia, em matéria de ética rft@suficiente e por isso demanda
critérios éticos impenitentes para a realizacdopdsquisas que envolvam seres
humano&®. A suposta neutralidade em que se arvorava aiajéque infundia nos
crédulos uma assepsia moral e metodoldgica, acdeseonstruida. Por mais teorica,
racional, objetiva, fundamental ou pura que predeger, a ciéncia é portadora das
cicatrizes pelo seu contagio com o universo soglbwal que a produz e determina
seus objetiva$?

Infelizmente ndo foram somente os nazistas queagain pesquisas antiéticas
com seres humanos, mas renomados médicos inglesp®rcanos, mesmo com a
existéncia de diretrizes e normas internacionaie qucunscreveram critérios de
conduta ética para pesquisas.

Em 1966, Henry Beech®f, médico anestesiologista elaborou um artigo
intitulado “Etica e Pesquisa Clinica” ndew England Journal of Medicinende
denunciava condutas antiéticas em pesquisas dirmpoa serem abusivas. Mesmo
assim, foram publicadas em periodicos cientificmsethome internacional, comdNew
England Journal of Medicine, Journal of Clinicalviestigation, Journal of American
Medical Association.

Ele relatou 22 pesquisas financiadas por instiagg@iniversidades e industrias
farmacéuticas, onde os sujeitos da pesquisa eraspge de extrema vulnerabilidade,
com poucas chances de atuarem defensivamente emaagelas demandas dos
pesquisadores. Beecher constatou que muitos pariteis dessas pesquisas, nem
sabiam que estavam sendo submetidos a experi@amsd tinham conhecimento dos
riscos que estavam por vir. Elas foram realizadas escolas médicas, hospitais

publicos e universitarios, forcas armadas, enttesiinstituicoe¥*
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A ciéncia médica auferia com a pesquisa em seresammos um inegavel
instrumento para solucionar problemas quanto agésea tratamentos. Beecher, porém
alertava que, ndo tardaria a surgir um novo tipgudissdo, o pesquisador clinico,
tendo como consequéncia, a possibilidade de umastlesa bifurcacdo entre os
interesses da ciéncia e do paciente. Em seus X)dmpesquisa sobre experimentos
feitos com seres humanos, o que ele observou fouidéncia, negligéncia, abusos, em
detrimento de consideragdo para com o0s interessepatientes, onde pesquisadores,
sem 0 menor constrangimento, arriscaram a sauda wida de seus sujeitos de
pesquisa, levando-os até a morte, em muitos t4sos

Beecher assinalou duas recomendacfes para umdsaesguética. A primeira,

a importancia do consentimento informado, por razfierais, sociais e legais, devendo
ser obtido pelo préprio sujeito ou seu represeatatésde que informados de tudo o que
ird ocorrer, inclusive os possiveis riscos. A selgum geréncia de um pesquisador
responsavel, consciencioso e informado. Ele atpreapacientes ndo se colocardo em
risco por causa da ciéncia. Se isto ocorre, presgmgue eles ndo tenham sido
devidamente informados e ndo tenham dado o seemtimentd®.

Para ele um experimento € ético ou ndo desde oindeio, ndo havendo
possibilidades de um experimento ndo ético toraatiso gosteriori Ele questiona se
experimentos que foram realizados de forma andiélévem ser publicados, mesmo em
editoriais que os repreendam, uma vez que poderoragac a continuacdo destas
praticas®.

Beecher, em seu estudo na década de 60, comprawo gconsentimento
informado obtido em muitas pesquisas realizadasivelgddas em respeitados
periodicos internacionais, ndo passou de um mestvumento prescritivo da rotina
cientifica, ou seja, apenas um respaldo legal. Ppasjuisas utilizaram sujeitos ou
responsaveis para assinar por eles, cuja condigdmm era a de ndo possuirem a
capacidade de se contrapor ou de se defendererte femrs pesquisadores. Esta
populacao consistia de presidiarios, soldadospgjagcém-nascidos, criancas e adultos

com deficiéncia mental.

2 - As diretrizes éticas internacionais
Diante do terrivel panorama que interpelou o murdoatrocidades cometidas

durante 22 Guerra, a humanidade se preocupou eabebtster normas para
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regulamentar as pesquisas com seres humanos. Agagas ao conhecimento de
dominio publico de tais fatos, o julgamento de segponsaveis resultou, em 1947, no
Cédigo de Nurembet® pelo tribunal americano. Este Cédigo é o primeivoumento
internacional de visibilidade, voltado para a m#ajho de pesquisas com seres humanos.
Ele ndo s6 aponta a necessidade de uma fase mpalicihamada pré-clinica, para
avaliar riscos e beneficios dos sujeitos submetidpssquisa antes de sua realizacéo,
como também introduz a nogdo do consentimento téfion como disposto no seu
artigo 1°:

“1. O consentimento voluntario do ser humano é absuokite essencial. Isso significa que as
pessoas que serdo submetidas ao experimento devdeyalmente capazes de dar consentimento;
essas pessoas devem exercer o livre direito déghassem qualquer intervencédo de elementos de
forca, fraude, mentira, coacao, asticia ou outradade restricao posterior; devem ter conhecimento
suficiente do assunto em estudo para tomarem uciadgde Esse Ultimo aspecto exige que sejam
explicados as pessoas a natureza, a duragédo e@spicodo experimento; os métodos segundo 0s
quais sera conduzido; as inconveniéncias e ossrissperados; os efeitos sobre a sadde ou sobre a
pessoa do participante, que eventualmente possasmrenc devido a sua participagdo no
experimento. O dever e a responsabilidade de gasagtialidade do consentimento repousam sobre
0 pesquisador que inicia ou dirige um experimento se compromete nele. S&o deveres e

responsabilidades pessoais que nao podem ser desegautrem impunementjeq‘r’.

Em 1948, foi aprovada pelos integrantes da Asseéalgéral da ONU, a
Declaracédo Universal dos Direitos Humafidsque proclama a existéncia de uma
dignidade essencial e intrinseca inerente a condigihana. Quase vinte anos apos o
Caddigo de Nuremberg, em 1964, outro documento ésaptado no cenario mundial, a
Declaracdo de Helsingt? que reafirma a importancia dos seres humanos nas
pesquisas e o dever de respeita-los, especialrdefdadendo aqueles em situacdo de
vulnerabilidade. Este documento que estabelecérides éticas regulamentadoras em
pesquisas com seres humanos sofreu posterioreslasn@n longo dos anos. A primeira
revisdo ocorreu em 1975. Em sua sexta revisdonoaa 2002, acrescentou uma nota
de esclarecimento ao paragrafo 29 e em 2004, ersesinaa revisao, recebeu outra nota
de esclarecimento, quanto ao paragrafo 30. Inieiaten direcionada para pesquisas
clinicas realizadas por médicos, terapéuticas oy esta Declaracdo é hoje estendida
para qualquer pesquisa biomédica e de comportafi®nto

Em 1966 é adotado pela ONU, Bdcto Internacional sobre Direitos Civis e
Politicos’ **®que entrou em vigor somente em 1976 e declara erarigo sétimo que
s6 podera se submeter a experiéncias médicas wiificees aquele que der seu livre
consentimento. No ano de 1978 surge o relatorimBel, que identifica os 3 principios

fundamentais: a beneficéncia, a justica e o respediutonomis".
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Nasce assim a Etica dos principios, que impunhargaticos a obrigatoriedade
do respeito a autonomia do paciente, elevando-ondigdo de ativo participante nas
suas tomadas de deci$8o

O Cddigo de Nuremberg ratifica a necessidade dcserdimmento livre e
esclarecido e do equilibrio em relacdo aos riscereeficios, porém nédo aborda a
questdo da selecdo dos participantes da pesqdaisa.D&claracdo de Helsinque, tem
como propoésito a melhoria da saude, a compreenadbialogia humana e suas
manifestacbes de doenca, sua etiologia e patolajrayés do desenvolvimento

continuo do conhecimento para o bem coletivo, bemocimpor limite$™.

2.1 - Relatério Belmont e outras Diretrizes

Em 1974, a partir de inUmeras criticas e denungesbidas, na tentativa de
impor limites éticos a ciéncia e a medicina, o goees 0 parlamento norte-americano
criaram uma comissaoNational Commision for the protection of Human $utyg of
Biomedical andBehavioral Researctgom o intuito de delimitar critérios e principios
éticos para subsidiar as pesquisas com seres hapyaodindo qualquer intervencao
que ferisse a dignidade humana nas ciéncias doartempento e da biomedicifia

Ap6s quatro anos foi redigidbhe Belmont Repdft Este relatério apresentou
trés principios éticos para endossar qualquer goliiode pesquisa e para que se
pudesse preservar a dignidade dos seus participamtespeito pela autonomia das
pessoasajusticano sentido de equidade, ou seja, igualdade ds@oesparticipacao e
distribuicdo dos resultados éaneficénciagque apregoa a seguranca e o bem-estar dos
participantes. Foi ressaltada, também, a imporade obtencdo do consentimento
informado para sua participacdo. O RelatdBelmont propiciou a elaboracdo da
primeira teoria bioética, denominada o principralis por Tom Beauchamp e James
Childress®.

Com o intuito de abranger critérios éticos cadameais adequados que visem a
protecdo, bem estar e seguranca dos participasteggjram outros documentos
internacionais que promulgam consideracfes patab@racdo, avaliacdo, conducéo e
desenvolvimento das pesquisas. Todos eles, unamaarmacéo da obrigatoriedade
de gue toda pesquisa antes de ser iniciada, passarpcomité de ética em pesquisa.
As Diretrizes Eticas Internacionais para pesquisasrBémlicas em seres humatds
(CIOMS/OMS, 1982, 1993, 2002piretrizes Internacionais para revisdo ética de
estudos epidemiolégictd (CIOMS/OMS, 1991), Diretrizes Operacionais para
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Comités de Eticd* (UNDP/UNFPA/WHO/World Bank, 2000)Consideracées éticas
em pesquisas sobre vacinas preventivas dé'®{UNAIDS, 2000),Etica em Pesquisa
relacionada & satde nos paises em desenvolvilt&(iuffield Council on Bioethics,
2002, 2004) sao as principais regulamentacdes lgjeévam a revisao de protocolos de
investigacdo. Em seu conjunto, pesquisadores dodonunteiro podem realizar
investigacdes éticas, desde que ndo explorem pjmdae individuos vulnerados ou
desmedrados.

Apesar dos codigos e diretrizes, em muitos castss eocumentos ndo parecem
ter sido incorporados na pratica de pesquisadoregdicos. Como o trabalho de
Beecher apontou, apesar da vigéncia do Codigo denibherg, da Declaragdo de
Direitos Humanos e da Declaragdo de Helsinque, eBis foram levados em
consideracao e ndo garantiram o respeito a digaidadautonomia de sujeitos e grupos
vulneraveié*.

O que a histdoria tem mostrado é que eles ndo daiestes para assegurar a
integridade, o respeito e a seguranca dos pantigipaE preciso um controle efetivo da
sociedade, tanto para garantir a eticidade dasupas; quanto para impedir praticas
gue cologuem esses participantes em situacdo derabilidade ou sejam explorados.
As diferencas constituem parte da natureza da®g@gssas a desigualdade ndo. Esta
idéia de desigualdade entre individuos infunde upsscepcdo equivocada de
hierarquia, que acabou sendo naturalizada, e ¢ ipiscuiu-se na pratica cientifica.
Essa ideologia permitiu a adesdo de um viés pdiena antiético em relacdo as
populacdes dos paises em desenvolvimento, codsstgior um grande contingente de
vulnerados. Isto pode ser ilustrado pelo caso deemes africanas que fizeram parte da
pesquisa sobre prevencao da transmissao vertical\doElas receberam placebo, ao
invés do melhor tratamento disponivel, em decoraéde sua situacdo de opressao e
pobreza, pelo fato de pertencerem as populagbeseravkis, econbmica e
politicamente. Isso facilitou, em vez de impedie, serem utilizadas para pesquisas
antiéticas, legitimadas pela idéia de que a delslgda € natural e que se pode realizar

qualquer tipo de investigacdo em paises que aiioldegislaram sobre o assufito

2.2 - Resolucdes brasileiras
No ano de 1988, o Conselho Nacional de Salde pubticResolucdo 01/88.
Foi a primeira legislacdo brasileira sobre expenitagiio com seres humanos, intitulada

“Normas de pesquisa em Saude”, cuja finalidade peogor Comités de Etica em
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Pesquisa com Seres Humanos, em todos os locais pasdgiisas em saude fossem
realizada¥®. Posteriormente o Conselho Nacional de Satde ariogrupo de trabalho
para discutir diretrizes nacionais para a real@agias mesmas. Este grupo
multiprofissional, de diferentes partes da socieda® dispds a elaborar um novo
documento, capaz de levantar o maior numero pdsdivequestdes pertinentes a
pesquisa com seres humanos, culminando na ResolGdé® 196/96' e na
substituicao da anterior.

A Resolucdo, agora denominadBiretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humarmsssui a caracteristica de ndo ser um caédigo
moral nem lei e sim uma peca de natureza bidétitmseando-se em Cddigos e
Diretrizes Eticas internacionais e com carater gipialista. Ela inaugura um novo
capitulo na histéria das pesquisas realizadas iso Pauta-se em principios bioéticos de
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justitas ndo se reduz a eles. Também
contempla os principios da confidencialidade, midade, voluntariedade, equidade e o
de n&o estigmatizacdo. Todos esses com o intuit@asdegurar protecdo, garantir
direitos dos participantes e circunscrever os @svelos responsaveis pela pesquisa,
cientistas, instituicao, financiadores e até o poolastado.

As diretrizes brasileiras foram inspiradas tambémdecumentos nacionais, tais
como, a Constituicdo Federal Brasileira de 1988¢0digo Civil, Penal e o Estatuto da
Crianca e do Adolescente. Os internacionais, o goddie Nuremberd® (1947), a
Declaracéo Universal dos Direitos Humai1®$1948), a Declaracdo de Helsiniflie
(1964 e versdes posteriores), o Acordo Internatisolare Direitos Civis e Politict%
(ONU, 1966), Diretrizes Eticas Internacionais pResquisas Biomédicas envolvendo
seres humand¥ (CIOMS/OMS, 1982, 1993), Diretrizes Internacionpara Revisdo
Etica de Estudos Epidemiol6gicds (CIOMS, 1991). A Resolucdo exige que
protocolos de pesquisas de paises estrangeirgarop@em o estudo, o financiamento e
detém a propriedade sobre os conhecimentos redtda processo da pesquisa, sejam
redimensionados atendendo as exigéncias da realideakileira, suas implicacdes
sociais, politicas e filosoficHE.

O Brasil, no esforco bem intencionado de preentdwmas que poderiam dar
margem a interpretacfes tendenciosas e atitudesigads pela falta de consenso entre
as diretrizes éticas internacionais para a pesqgisnto ao que deve ser considerado
como eticamente aceitavel, vem formulando em comgreacdo a Resolucdo 196/96

algumas outras resolucdes.
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A Resolucdo 251/9'%°, que aprova as normas de pesquisa envolvendo seres
humanos para a area de pesquisa como novos farmaedicamentos, vacinas e testes
diagnésticos;Resolucdo CNS 240/97°, que define representacdo de usuarios nos
CEPs (Comité de Etica em Pesquisa) e orienta dhesd®esolucdo 292/98" que
estabelece normas para a area tematica espegeasdgeisas coordenadas do exterior ou
com a participagdo estrangeira e pesquisas qudévenvoemessa de material bioldgico
para o exteriorResolucdo CNS 301/36° que marca o esforco do Conselho Nacional
de Saude na protecdo da integridade dos sujeitqezesiguisa no sentido de manter
inalterado o item 1.3 da Declaracédo de Helsinque a todos os pacientes de pesquisa
deveréd ser assegurado o melhor tratamento compra/athnifestando-se contrario as
alteracdes propostas sobre o uso de placebo ddateexisténcia de métodos
diagnésticos e terapéuticos comprovad®ssolucdo CNS 303/36°, que contempla
norma complementar para a area de Reproducdo Huestabelecendo sub-areas que
devem ser analisadas na Conep (Comissdo Naciorztiaeem Pesquisa) e delegando
aos CEPs a anélise de outros projetos da areai¢ant&solucdo CNS 304/06" que
estabelece norma complementar para a area de ®a&sqgem Povos Indigenas;
Resolucéo CNS 340/04° que aprova as Diretrizes para Andlise Etica e Teay@o dos
Projetos de Pesquisa da Area Tematica Especial ateéti®Ba HumanaResolucio
346/05%°, que regula a tramitacéo de projetos de pesquistzcémiricos no sistema de
Comités de Etica em PesquisResolucdo CNS 347/0%', aprova as diretrizes para
analise ética de projetos de pesquisa que envoivazeanamento de materiais ou uso de
materiais armazenados em pesquisas anteriBesplucdo CNS 370/07 , trata do
registro e credenciamento ou renovagao de regstredenciamento do CEP.

O Brasil, escolhido como um dos paises para azegdo de pesquisas
multicéntricas, pela disponibilidade de sujeitogappesquisa, capacitacdo de seus
profissionais, vem cada vez mais assumindo umggosle reivindicacdo dos aportes
éticos, quando na revisdo da Declaracdo de Heksingio se deixou levar pela
conivéncia com a flexibilizacao proposta pelas stdas farmacéuticas.

Em 1988, o Cédigo de Etica Médiédbrasileiro inseriu 7 artigos destinados &
pesquisa médica ratificando a protecdo de valoaes pom a dignidade humana (do
127 até 133). Incorpora, também, o conceito denautia e a pratica do consentimento.
Em seus artigos 46° e 48° veda ao médico efet@dqupr procedimento médico sem o
esclarecimento e o consentimento prévios do pacisatvo iminente perigo de vida) e

exercer sua autoridade médica de maneira a liroitdireito do paciente de decidir
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livremente sobre usa pessoa. Os artigos 56° eef®¢am o direito do paciente decidir
sobre a execucao de praticas diagnosticas e téicgee receber toda a informacgéo
possivel sobre riscos, diagnésticos, prognésticolsjetivo do tratamentd’ (Conselho
Federal de Medicina, 1988).

3 - Pesquisas com seres humanos

O histdrico das pesquisas, como comentado, € umtnegla desumanidade
sendo praticada mesmo por aqueles cujo objetivia $eatar, curar e salvar — 0s
médicos. Profissionais que em nome da ciéncia,rsman o direito de cometer
arbitrariedades para com 0s que estdo na outreemadg relacéo, s6 porque detém o
poder técnico e cientifiéa

Pesquisas com seres humanos é um tema cruciabpBi@ética. Isto porque
avancos cientificos e tecnolégicos no campo da esgim@cisam desse tipo de
experimentacdo para sua validacdo. Diretrizes fticamo a Resolugdo 196/96, sdo
referéncias incontestaveis para assegurar 0 respegt autonomia dos participantes.
Contudo, devem ser vistas como processuais, paissedmostram ainda totalmente
eficazes no sentido de contemplar itens, tais ca@mguranca, integridade e respeito de
seus participantes. Por isso, 0 processo de implkagio destas diretrizes para as
pesquisas com seres humanos tem que ser vistoaoronstrucds.

Preocupacbes com a assimetria da relag@squisador (detentor do
conhecimento) e osujeito de pesquisaforam tematizadas por varios autores
contemporaneos. O fato de pesquisas antiéticam tei@o realizadas sob regimes
totalitarios ndo as excluem de serem reproduzida®wros paises, sob outro tipo de
regime, embora com a mesma intencdo de propiciancasé na ciéncia e descobrir
curas para enfermidades, criando situacoes de udddagle, exploragdo da
vulnerabilidade e sofrimento mofal

“Em nome de”é um termo que subentende uma forma de podedeaia claro
o tipo de autorizacdo para a outorga e por causta dgenbiglidade, infunde certa
obediéncia e respeito e, por isso mesmo, pode @i¢o perigoso. Em nome de Deus na
Idade Média, muitos cristdos aniquilaram vidas masaNo século passado, muitas
pesquisas “em nome do” desenvolvimento do conhedongentifico foram realizadas
por profissionais de saude utilizando sujeitos ermondigbes de extrema

vulnerabilidadé®.



62

A pesquisa clinica, tendo como foco o paciente oeapotencial, envolve ao
mesmo tempo a saude, a pratica médica, o desemarito de novos farmacos, que em
seu conjunto corresponderdo a melhora da qualidadéda, ao aperfeicoamento da
medicina, da biotecnologia e da industria farmacauPorém ha um fator complicador
em se fazer pesquisa clinica, uma vez que ela médependente da pratica médica e
das condi¢bes de saude da populacdo. A persistdaamiséria, da auséncia de uma
educacao formal, da falta de emprego e de saneamerindas das desigualdades
sociais incide de forma cruel na qualidade de @di saude dos menos favorecidos,
deixando-os vulneraddd®***

A pesquisa clinica ndo tem como objetivo a solugadmentanea de problemas
resultantes de politicas publicas ineficientesjne &iar um conhecimento novo ou
reavaliar um j& existenité. Mas ndo é esse o cenario real que encontramoter@s de
pessoas que padecem de enfermidades e que naotrencaolucbes para seus
problemas de saude, entram em protocolos de pascuiso forma de angariar algum
tratamento.

Lara e Fuenf® comentam que ensaios clinicos podem colocar erfiitoon
dever do médico, o progresso da medicina, os direto bem-estar do paciente. Por
isso € necessario colocar em evidéncia em qualgyperimentacdo com seres
humanos, a protecao de seus direitos e seu bem-esta

Para Andandd?, ha fins distintos entre intervencdes médicas preéendem o
bem-estar e/ou restabelecimento da saude do paceeatrealizacdo de uma pesquisa.
Esta uUltima atende as solicitacdes de producacaberanédico, cujo alvo é realizar
beneficios para a sociedade. Esta diferenca totitameente obrigatoria que a
participacdo de sujeitos em uma pesquisa clinigavaduntaria e expressa atraves de
um termo de consentimento, que € resultado doiprmmoral do respeito a autonomia
do paciente.

Wainwright*® alerta quanto ao perigo que ronda os voluntarspesquisa
terem seus interesses subvertidos pelos pesquesadpatrocinadores e outros
segmentos da sociedade. Todos os participantegstpiipas sdo seres humanos, em
maior ou menor grau de vulnerabilidade e devem bexcgrotecdo contra danos
advindos dos resultados da pesquisa. Para ele, amalise bioética que envolva
problemas de ordem moral ndo precisa necessariardentma conceituacao sobre o
significado de pessoa como, por exemplo, as polmiiscussdes sobre o estatuto

moral do feto ou de um paciente em estado vegeiabara a concordancia de que
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ambos ndo sédo capazes de acdes autdnomas, maseptesentativa consideracao
ética. Os sujeitos da pesquisa sao autbnomos @ dedireito de fazer suas escolhas
livres. Embora a autonomia ndo seja algo que algeéemha em poder absoluto, pois
em varias circunstancias podera ndo se sentir cdpatomar atitudes autbnomas,
situacbes como experimentos de pesquisa podemacohac limite a autonomia de
pessoas bem informadas ou altamente inteligentes.

Gostinf* comenta que o fato de diretrizes éticas e ostoirdiumanos terem
validade universal deve-se ao reconhecimento deaglignidade humana é universal,
independente do pais ou da cultura. Aos pesquisa@omeédicos que irdo interagir com
sujeitos de culturas muito especificas, as quas e@o conhecem propriamente,
recomenda que solicitem a colaboracdo de pesseadoguinem os valores e costumes
dessas culturas a fim de ndo cometerem atitudesnpdistas. Outrossim, tais sujeitos

podem, por questdes culturais, ter expectativasatifes daquelas dos pesquisadores.

3.1 — Pesquisa e vulnerabilidade

E notorio que o uso do conceito vulnerabilidade amegimentando varios
campos de conhecimento e varias situacfes, comisaano Capitulo I. Embora a
vulnerabilidade se revele em diversas esferas da, warece indispensavel sua
utilizagdo quando aplicada frente as relagbes &ssoas, como no ambito das
pesquisas com seres humanos, justamente pelasl@@gsies éticas que envolvem a
diade pesquisador-sujeito da pescfdisa

Uma das atribuigbes do significado da vulnerabiledaomo conceito é que ela
pode ser considerada uma situagcédo provocada pglgudklade e opresséao entre duas
condicbes de poder: aqueles que o detém e aquadeseajsubmetem. Apesar de o
conceito pressupor uma diferenca, esta ndo imphcalesigualdades. Essas devem ser
combatidas‘visando a promoc¢édo do desenvolvimento das capasdadividuais e
coletivas”?*,

A Resolucdo 196/96 faz uma distingdo entre vulnkdalde e incapacidade. A
primeira diz respeito a capacidade de autodetegameeduzida, principalmente quanto
a possibilidade de manifestar o seu consentimévt® ¢ esclarecido. A incapacidade
esta atrelada a capacidade civil, que requer repi@ste legal como substituto nas
tomadas de decisoes.

O Direito considera como incapazes de eficazmemieifgstar sua vontade, as

criancas, os adolescentes, 0s loucos e outras gsesd® grupos vulneraveis. A



64

capacidade de agir, como de refletir sobre seywripgdinteresses fica condicionada a
maioridade. Capacidade e competéncia apesar des@raximos, sao diferentes para
efeitos juridicos. Capacidade é decorrente da palisade, é considerada aptidao
fisico-psiquica que outorga o exercicio de diregabrigacdes, responsabilizando-se o
portador, relativa ou absolutamente por seus &tosipeténcia € atribuicdo da lei para
que determinadas pessoas possam praticar atogldefenespecificds”

Situacdes de vulnerabilidade podem ser permanentegio, dizem respeito a
desigualdade, inferioridade, fraqueza e limitacdn que se encontram alguns
cidad&o&. Quando se fala em autonomia, embora esta sejeef@mencial teérico na
Bioética e ndo uma andlise socioldgica, a vulnédaloie € um contraponto importante.
Perpassa individuos, grupos, populacdes e até ag@#onnteira. Faz interface com a
submissdo, a necessidade, a exploracdo, a fratgligaolitica e econdmica de
determinados pais€s

A heranca traumética pela repercussao ainda etesties abusos cometidos, em
nome da ciéncia aquece a preocupac¢ao e um cantpasi®m emana dos pesquisadores
pela correta justaposicdo entre a intencdo de pnodonhecimento cientifico e o
cumprimento de principios éticos para com os ageia pesquis¥. Dai a necessidade
de monitoramento em contextos onde individuos allpgpes vulneraveis a danos e
riscos e, em desvantagem, estejam a salvo da agptoide pesquisadores, devido ao
seu grau de suscetibilidade. A deficiéncia mentabmna desigualdade nas relacdes de
poder, decréscimo de habilidades cognitivas, regtrilo a autonomia. A pobreza, fruto
da desigualdade econdmica vulnera os pobres, ¢am@toto a diferenca de género pode
vulnerabilizar as mulheres, e a privacao de libdedas prisioneiros.

Individuos vulneraveis tém potencializado os risdessofrerem transgressoes
éticas e serem recrutados para pesquisas anti€camsentimento livre e esclarecido,
apesar de ser uma ferramenta imprescindivel, ®gnaim tanto idealizado em
populacdes vulneraveis e paises em desenvolvime@a, precariedade de suas
condic6es™. Se por um lado, ele significa respeito pela awta do paciente, na
pratica 0 que ele parece sugerir € uma protecapraessional de saude ou o que
poderiamos chamar deaternalismo as avessas”.

O que as evidéncias mostram € que a vulnerabilittada-se o motivo principal
para que pessoas sejam selecionadas para compopampukcdo de experimentos
cientificos, devido as suas condicdes de fragibdadcial, econbmica e até por

discriminacédo racial. As pesquisas nao sao totaknieantas de riscos, mesmo aquelas
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realizadas pelas Ciéncias Sociais, as populac@isypado auferir beneficio algum por
sua participacdo. Esta desigualdade de interessestagens deve ser reparada pelo
compromisso do pesquisador poder prestar a comdmidigum tipo de ajuda que
reverta em beneficios, como por exemplo, particigar projetos sociais para a
mesma’®.

Anderson e Honnethformulam que a protecdo da autonomia individuaimé u
dos compromissos do liberalismo e a protecdo dimesaveis € da justica social liberal.
Nesse sentido, sociedades que dao valor a autor@migém como um conjunto de
capacidades adquiridas para que alguém possa Gorsthaz propria vida deveriam
dispensar maior interesse as vulnerabilidades iohaivs, no sentido de restaurar suas
autonomias, promover o desenvolvimento dos indoddau reduzir a vulnerabilidade a
um minimo aceitavel.

Quanto & experimentacdo humana, Guilhem, Olivei@ameiré* conferem a
vulnerabilidade alguns planos de existéncia. Narasidividual, os fatores biologicos,
cognitivos e comportamentais requerem que as irEodes relativas a pesquisa sejam
adequadas e ajustadas aos participantes para gsenpapreendé-las da melhor forma
possivel, a fim de conceder seu consentimento. lQuaesferaocial a vulnerabilidade
esta relacionada as desigualdades, que minam astatipas de tratamento de saude
pela dificuldade de acesso a estes servicos. M@grando 0s servicos existem, héa
demora de atendimento, o que induz que pessodsracgiialquer forma que funcione
como tratamento, por absoluta falta de possibiedael uma escolha livre e autbnoma.
A esferapolitica é a estrutura formada para protecdo dos sujeitogedquisa. E o
acompanhamento do desenvolvimento do protocoloedgyisa feita pela Comisséo
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) e Comité titea Em Pesquisa (CEP),
constituidos pela Resolucdo 196/96. A estaridural responde para as autoras, pelas
crencas, relagbes de poder que fazem confundima tombiguo o sujeito detentor de

poder técnico, com o poder de discernimento moral.

3.2 - Pesquisa, biopoder e vulnerabilidade.
Interrogamos qual a pertinéncia da vulnerabilidade papel da desigualdade
social nas pesquisas com seres humanos e populagdesaveis. O espaco da vida

nud® “zoé”

, antes ocupado na Grécia antiga, por mulheresraves, hoje é defendido
por aqueles que legitimam o relativismo ético eoasjbilidade de sua aplicacdo em

paises do terceiro mundo. Este quadro nos convidefletir sobre o papel das
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desigualdades que colocam para fora da jurisdig@maha, oshomo sacer”, aqueles
gue estdo nas margens da vida.

O histdrico da experimentagdo com seres humana® ¢@ mostramos, € uma
questdo que possui grande peso na Bioética porsgieala 0 abuso, 0 descaso, a
imoralidade que fizeram e ainda fazem parte dagumss em diversos lugares do
mundo. A miséria, a necessidade, o alheamento guamtescopo de direitos, sao
atributos ideais que possibilitam as estratégiasiolpoder e parecem compor a histéria
dos experimentos, que muito se aproveitou dessasngéncias para a cooptacao
human&®’. Em seu livroMicrofisica do PoderFoucault®® alerta que o controle sobre
os individuos ndo se faz somente pela consciénceela ideologia, mas comega com 0
corpo.

O Estudo Tuskegee, caiu no dominio publico e foomdecido como antiético.
Este estudo de longa duracéo feito pelo servigeadiele publica dos Estados Unidos,
com o objetivo de estudar a historia natural déissiévou aproximadamente 40 anos.
Foram deixados sem tratamento 400 agricultoresosegrortadores da doenga, no
estado do Alabama. Eles sequer sabiam que faziam g&@ uma pesquisa, nem foi a
eles disponibilizada a penicilina quando esta drimjadescoberta para combater a
doenca e, ao invés disso, eles receberam placebo.

A pesquisa em seres humanos é uma forte evid@&wcigue a pratica de
submeter individuos em nome de algo eleito conaealicientifico ou o bem comum é
recorrente e pode ser justificado de forma pifdyrepondo-se até as diretrizes éticas
internacionalmente aceitas. Para Capdntal evidéncia nos faz enfrentar um dilema,
isto é, a legitimacado da existéncia de dois mundosque tem a permissao de reger-se
por leis e diretrizes éticas e o0 outro que nao @rduplostandardou duplo padréo € a
nomenclatura dada a assimetria do padrao de gdalela um tratamento, onde o peso
econdmico e as restricbes éticas exigidas paregais primeiro mundo, ndo sao
exigéncias a serem consideradas nos paises pebegsda sofreu a sofisticacdo da
migracdo. Deixou de ser aplicado aos espoliadosngratios no interior de paises
desenvolvidos e as margens da sociedade comoass|as delinqlientes e as criancas,
ganhando uma nova jurisdicdo. O duplo standarcapmser utilizado em paises pobres
do terceiro mundo, sendo uma prova inconteste dastacao de desigualdade e isto
aparece sistematicamente em toda a histéria dalipascpm seres humanos, praticado

por paises tidos como desenvolvitfas
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Pesquisas que se utilizavam deste critério ja esmtizadas desde o final do
século XIX. A Inglaterra patrocinou uma pesquisd®dreoa malaria e enviou seus
médicos para as colonias na India. L4, o médictésn@Ronald Ross, iniciou seus
estudos para conhecer melhor o papel do mosquitdoramsmissdo da malaria e
posteriormente com outras pesquisas ganhou o pfobel em 1902. Conquistas tém
sido feitas a base do aproveitamento da misérieahaponde mentiras foram contadas
para promover uma descoberta cientifica. Uma mmalicjue utilizava populagbes
vulneraveis hospitalizadas, como imigrantes, maimls, escravos, para suas
pesquisas, ndo sofria a condenac&o rhidral

Estudos em mulheres gravidas com aids na AfricBudprealizados nos anos de
1998 e 1999, reiteram 0s mesmos procedimentostibcgisvas que 0s experimentos
ingleses realizados em col6nias na india. Estughidemioldgicos prévios sobre a
transmissao de HIV perinatal constataram que elazia em 66% com a utilizacao de
AZT, a um custo de oitocentos ddlares por pessaabj€livo da pesquisa era saber se
um tratamento com AZT mais curto e mais baratoS@elolares poderia ter eficacia
equivalente. A populacéo estudada era composta@@)Igestantes soropositivas, onde
metade receberia o tratamento curto e a outraaepiapo-controle.

De acordo com as diretrizes internacionais da Dagl® de Helsinque que
postula que o bem-estar dos individuos deve premakobre os interesses da ciéncia,
subentende-se que ao grupo-controle caberia nanistmelhor tratamento disponivel,
ou seja, o tratamento completo. Porém por quesidesdémicas foi dado placebo ao
grupo-controle, o que significa nenhum tratamer®@s. resultados dessa pesquisa
apontaram que a terapéutica de curto prazo reduzitransmissao de HIV em 50%,
tendo, portanto, metade da eficacia que o tratamengo e 50% de chances de néo
transmitir, em relacdo a auséncia de tratameniguestao que se discute é de natureza
ética, pois foi ministrado ao grupo-controle plagequando poderia ter sido dado
tratamento comprovadd.

Palacios et af° comentam que a Associacdo Médica Mundial levowa s
assembléia a proposta de alterar o artigo 29 ndaidgéo de Helsinque que
postuldassegurar o melhor método comprovado a todos atigjgantes da pesquisa,
inclusive o grupo controle”™- para“o melhor método disponivelt esta mudanca
consagraria o duplo padrdao. Em 2002 houve umabileeacdo do uso do placebo
através de uma nota de rodapé, tornando-o aceithwelcaso de exigéncias

metodoldgicas para determinar a eficacia e quandsco de dano fosse considerado
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pequeno. Segundo os autor@sinaceitavel que possa ser considerado apropriado
oferecer menos do que o tratamento padréo, a ngse se possa aceitar a idéia de
gue existem seres humanos de segunda classe @i lser@nos que ndo merecem
cuidado e respeito (...) por causa de uma supastaicdo de inferioridade ontolégica
ou contingencial que seja**°, 2005, 150).

Segundo Gredd', a incorporacdo da Nota de Esclarecimento ao pErAg9 da
Declaracéo de Helsinque, acrescentando situacoescdpcionalidade para a utilizagdo
de placebo, mesmo quando existem tratamentos eficaaim precedente perigoso pelo
risco de consumacao destas pesquisas nos paisEsenvolvimento, uma vez que elas
nao teriam aprovagado nos seus paises de origemophgia brasileira, representada por
varios setores proeminentes de 6rgaos de saldmeajganto a esta medida, visava seu
cancelamento.

Estabelecer um duplo padrdo de ética de investigag@ seres humanos, de
méximos para paises desenvolvidos e outra de ménirpara paises em
desenvolvimento, deve ser descartada na visdo devk&, por contrariar as intencdes
de universabilidade de toda prescricéo ética. @timista afirma que ha sempre dano se
troca-se um tratamento reconhecido como o melhasteste ou como modelo
terapéutico do momento, por uma substancia in€teanto ao método cientifico,
mesmo que fosse para manter a pureza da pesgsisado tem validade ética.

Essa questdo entra em paradoxo com os artigose51® da Declaracdo de
Helsinque. Quanto ao artigo 30, merece ser revjsado para reduzir o requerimento
de continuar recebendo tratamento apdés a pesquisa para especifica-lo. O artigo
sera eticamente correto quando assinalar que éaesfibios devem continuar, uma vez
que necessarios para o tratamento, evitando quseuje#os da pesquisa fiquem
desprotegidos. Para Kottdf falta também um planejamento que situe sujeitos
pesquisados e comunidade, a fim de que se bemeftmacretamente dos resultados da
investigacado, recebendo acesso privilegiado ouné@isamente subvencionado para os
produtos da pesquisa. Ele acrescenta que parddimnsna ética aplicada, do ponto de
vista da justica, ha de se determinar quem disteil@specificar qual o bem a distribuir.

Conclui-se que pode ocorrer um inegavel retrocéiso que se depreende da
Declaracédo de Helsinque, reconhecida ampla e axtemalmente como requisito
canbnico no que diz respeito a ética em pesquistoed preocupante.

Entretanto, mesmo com tais argumentacdes, existErentes parametros de

pesquisas entre paises, que suscitam questionamergnados sobre a sua
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justificabilidade. Aqueles que defendem o dugtandardsustentam o pressuposto de
que a existéncia da desigualdade social inequiaotiza a condi¢éo local dos paises
hospedeiros quanto ao tratamento e cuidados ene saiwio o melhor tratamento
disponivel. Aqueles que véem no duptandardum relativismo ético, o criticam em
favor do principio da universabilidade de todo gipo ético que deve nortear a
conducao de pesquisas em qualquerPars'®

O imbréglio entre ética e legislacdo precisa ser desfeito para melhor
compreensao dos dois termos e suas implicacoaesgduando exigéncias legais sado
descumpridas podem reverter em processos Civisiminais contra 0s responsaveis da
pesquisa. A ética concede elementos para pautdutamnque podem ser independentes
da legislacdo. As diretrizes éticas pretendem geote salvaguardar além do escopo
das regulamentacfes legais, por um outro mecanismaenso da responsabilidade
social, que deve ser assimilado e adotado come gast preceitos éticos. A perspectiva
deontoldgica baseada no dever moral do agir étemusa terminantemente que
individuos sejam usados como simples meios em gelkjtuacdo, mesmo para fins

nobres e que irdo favorecer outros individtibs

3.3 - Pesquisas com outras populacdes vulneraveis

Outras pesquisas com populacdes de vulneraveis amtentos, individuos
pertencentes a grupos indigenas ou tribos africamddados, usuarios de drogas sao
menos discutidas que as populacbes econémicadwratmiente desfavorecidas, mas
sdo igualmente importantes. Também fazem partee dgaipo, as criancas, 0sS
adolescentes, determinado grupo de idoso, pacientesoma, portadores de distlrbios
psiquiatricos e deficientes mentais, imigranteiigiados de guerra. Se observarmos, o
contingente de seres humanos incluidos nesta disgrande e, se somarmos oS
pertencentes a categoria de suscetiveis a vullidesld ou os vulnerados pelas
condi¢des socio-econbmicas, deduz-se que eles sd@iogia da populacdo mundial.
Este numeroso publico é o alvo das pesquisas fotasti

Sujeitos de pesquisa pertencentes as classes dcansamais favorecidas, sao
raros e quando existem € por pressdo de grandessgcom interesse em tentar a cura
para as suas doencas com novos medicamentos tangjoém traduz desigualdade, pela
exclusdo das minorias nos ensaios clinicos. Umgujsss realizada no New England
Journal of Medicine, envolvendo tratamento paral, ldponta que afro-americanos e

hispanicos tém quase a metade das chances do®drd@cparticipar de testes de
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novos tratamentos e, consequentemente, a metadehdases de serem tratados com
medicamentos potencialmente inovadol&s” A explicacdo para tal desigualdade
estaria tanto no pgreconceito dos pesquisadores, que evitam propostade o
recrutamento de populacdes marginalizadaglianto no fato de os membros destas
minorias terem medo de participar dos ensaiosco$niem funcdo do caso Tuskedie

No VI Congresso Mundial de Bioética, realizado noadl em 2002, um
representante da Africa, chamou a atencdo para sImmdato que ocorreu nesse
continente. Foi relatado por Tangitaque os melhores recursos destinados para as
pesquisas que envolvem o desenvolvimento da vamné&ra AIDS, estdo fora do
continente africano. Ha o relato de grupos atisi#aONGs dirigidosaos pacientes
portadores de HIV, apontando para a pressao sabgrupos de pesquisa de novas

drogas:

“Durante o simpdsio-satélite realizado no primaii@ da Il Conferéncia da IAS (Sociedade
Internacional de AIDS), em Paris, ativistas do AGFP de Paris exigiram o acesso dos pacientes
com faléncia terapéutica severa ao tipranavir,ilsidar de protease experimental produzido pelo
patrocinador do evento, a Boehringer Ingleheim.if@ed ainda que fossem flexibilizados os

s . 145
critérios para fazer parte do protocolo compassioai@ 0 uso

Aqui, no Brasil, o mesmo acontece. Grupos maisrozgdos e, portanto, mais
conscientes de seu papel de cidadaos, pressiorrana reclusdo de seus membros nos
protocolos. Mesmo que nao facam de modo delibedeinam de fora a amostra mais
vulnerada da populacdo, que ndo conhece seusodireit ndo tem informacao
suficienté®. Vé-se deste modo, apesar de no intencionak aissim, uma exclusao.

O Cddigo de Nuremberg e a Declaracdo de Helsingaeahordam diretamente
a questdo de prisioneiros como sujeitos de pesquias a literatura aponta que tanto o
Japado como os Estados Unidos fizeram pesquisas pmioneiros. Apesar de a
Alemanha desde o inicio do século possuir legislagre pesquisa em seres humanos,
durante a guerra a ideologia nazista ndo poup@nogj judeus, poloneses, russos, por
atribui-los umstatusinferior ao de seres human&s

Os Estados Unidos se calaram e mantiveram sigilojnais de uma década, as
atrocidades cometidas pelos japoneses contra meisis chineses na Il Guerra
Mundial.

“Homens, mulheres e criancas foram infectados cobaei®rias causadoras de peste bubbnica,
antraz, febre tifdide e cllera. Depois de doenégam expostos a vivisseccBes sem anestesia. Ao
contrario dos Estados Unidos e da Alemarhgais que ja pagou mais de 80 bilhdes de dolares em

indenizacdes as vitimas do nazismo Japao se nega a admitir tais barbaridades



71

No Iraque, milhares de prisioneiros curdos servicamo cobaias para testes
individuais de armas quimicas e bacteriologicasge@amarrados a estacas e alvejados
com bombas cheias de substancias. Militares iraqeiedespejaram o conteudo de
seus arsenais de armas quimicas letais sobre add@ Curdistdo, dizimando a
populacad™®’.

Delinquientes internos juvenis foram inoculados aoma droga, a fim de se
conhecer a sua eficacia no tratamento de infecq@mem ela provocava disfungéo
hepatica. Ficou comprovado que a suspensao da nreseréia a disfuncdo e mesmo
assim, houve a continuacdo do experimento, comrasknsicdo de doses ainda mais
elevada¥”’,

E sabido que o imperador D. Pedro |l negou a L&asteur a solicitacdo de
testar a vacina anti-rabica, até entdo somentadi@sem cées, em prisioneiros
condenados a moft&

Em 1983 e posteriormente em 1993, em sua segundaoeds Diretrizes
Internacionais propostas para a pesquisa biomé&ticaeres humanos elaborada pelo
CIOMS (Conselho das Organizacdes InternacionaGiélecias Médicas), faz alusdo ao
uso de presidiarios, enfocando que se houver lmemgfara este grupo, as pesquisas
devem ser realizadas n&o havendo razéo para qusegden discriminadd®.

A Resolucao Brasileira 196/96 propfe que presimbdpor terem privada a sua
liberdade, devem receber a mesma consideracaosqientais e como todos, devem ter
a sua liberdade de consentir assegurada. Mesmadiaparte de um grupo vulneravel,
exclui-los de uma pesquisa é também uma formaategédto discriminatéria, uma vez
que a prevencao contra eventuais abusos pode impesBiveis beneficios. No caso
dos detentos, o essencial é que a sua inclusgmesgsisas nao seja feita sobrepujando
a sua vontadé®

Usuérios de drogas e é&lcool conformam a categ@&ipapulacdo vulneravel,
tanto do ponto de vista das normas éticas em pEEsquulanto pela perspectiva social.
Embora os primeiros, que sob a lei sdo criminatizael os segundos que nao o séo,
ambos para participarem de pesquisas devem terpsuacidade e anonimato
garantidos, uma vez que a coleta de dados poderencem dano pela exposicao
psicolégica prejudicial ou pela fragilidade jurigique estdo expostos os primeiros.
Quanto a esses, Ribeifoalerta que o problema ético se da a partir daaidi

vulnerabilidade e autonomia restringida desseeptes.
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“(...) Ha que se encontrar formas alternativas rdequer ao esclarecimento e ao consentimento
destes sujeitos, dado que é reconhecida a relevéiegitifica e social da pesquisa sobre drogdadie
ilicitas, 0 que ndo torna antiética tal tipo dequésa, ja que outros principios éticos sao sobaglmg em

relacéo ao da autonomia, como o respeito a digeidazlsentido de protecdo ao sujeit6:2005).

~

Outro grupo sujeito a investigacdo € o dos soldadégumas investigacoes
danosas vieram a publico. O exército francés adtnu um medicamento nao
autorizado aos seus soldados durante a primeiraaga® Golfo, em 1991, sem
informa-los sobre os riscos, segundo evidénciasaptada numa investigacao judicial.
A substancia Modafinil manteve cerca de mil soldailanceses acordados durante dias
naquela ocasido, de acordo com documentos aprdssnia processo sobre a chamada
“sindrome da guerra do Golfo”Fadiga, alteragdes do humor, perda do sono ou da
memoria, falta de concentracdo, depressao, doresatbeca e musculares sédo alguns
desses sintomas, que duram mais de seis M&ses

Também é famoso o caso das pesquisas realizaddsfierantes mentais, como
os alunos da escola estadual Fernald, no intemoEstado de Massachusetts, que
estavam sendo usados como cobaias pelo goverrigsthdos Unidos.

“A escola servia na merenda mingau de aveia contai com isétopos radiativos. As Forcas
Armadas americanas queriam avaliar as conseqlUéugiasadiacdo no organisme nao sabiam
exatamente quéo nefastas eram, mas deviam supto, gae a experiéncia era mantida em rigoroso
s i1~ 147
sigilo”™"".

Deficientes mentais e pacientes psiquiatricos poaerasentar mais dificuldade
para descrever sintomas com clareza, o que os tomis vulnerados. Barbo$a
adverte que quando deficientes mentais forem @ost para pesquisas, deve-se ter
total preocupacdo para que eles nédo sejam expkyrgmbdo simples fato de nao
apresentarem resisténcia.

A Inglaterra também utilizou deficientes fisicoanentais como cobaias em
testes nucleares na Australia durante a décad®%® tomo afirmou o jornal inglés
The Independent. Estas cobaias humanas assistiram as explosdes anasleem
Maralinga, no deserto do sul da Australia, depgjgando voltaram a ser convocadas
para revisdo, ja estavam mortds®

As pesquisas com povos indigenas em nosso pais f@gulamentadas pela
CONEP - Resolucdo CNS/304 de 09/08/26D®té advir esta regulamentacéo, varias
investigacoes foram realizadas, sem que esta pgEmlgoubesse. Os Karitiana,

indigenas habitantes do estado de Rondodnia, folans ae exploracdo cientifica e
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comercial em 1986 ou 1987, pelo geneticista FraBtexk, ligado ao Projeto do
Genoma Humano, onde teria recolhido cinco amosdi&asangue. Em 1991 apareceram
resultados das pesquisas com o material coletgidiblecados em artigos que apontam
tanto para o trabalho de coleta de Black, quanta aarelacbes deste com um banco de
amostras genéticas que entdo se constituia nagrdici@des de Stanford e Yale, nos
Estados Unidos da América. As amostras foram digutzs, em abril de 1996, no
banco de células e DNA na Coriell Cell Reposito(€€R), uma instituicdo norte-
americana vinculada ao National Institute of Hedlthsas amostras foram colocadas a
disposicdo de pesquisadores do mundo todo que,antedpagamento, poderiam
adquiri-las através da internet. As amostras coatiam a ser encontradas, até 2005, na
pagina virtual da Coriell, podendo ser solicitadasusto de US$ 85 a linhagem celular
e US$ 55, o DNAY, Em 1996 foi realizada nova coleta de sangue, acsuposta
finalidade de exames rotineiros de saude, o que o@wreu. Os Karitiana se
ressentiram do fato, porque as promessas feitastreta do sangue nao foram

cumpridas:

“[A] de que remédios e suprimentos médicos seriawmiaelos ao grupo, em resposta as condicdes de
saude deficitarias reconhecidas pela equipe. Nesgalo, é razoavel supor que se tratou, aos olhos
dos Karitiana, de uma troca incompleta, insatisfaté que, por essa razdo, pede alguma forma de
compensacdo. Informados e fortalecidos pelo amp@imento surgido em torno da questdo da
pilhagem dos recursos genéticos da Amazodnia, odtidder formularam uma solucao politica
favoravel aos seus interesses contemporaneos éntmiad com o funcionamento das estruturas
legal e judiciaria. Reconhecendo as potencialidéidesceiras associadas aos recursos genéticos, o

~ 151 .,
grupo pede uma compensagdo monetaria

Em reportagem da Revista Veja, o diretor do Ced&oEtica Biomédica da
Universidade de Virginia, Jonathan Moreno revelotra caso, envolvendoiridios
navajos empregados, na década de 50, em minas aeiourentdo o principal
combustivel atdmico. Os navajos ndo foram inforrsadobre os maleficios da
radiacdo e nao tiveram direito a cuidados como umpges sistema de ventilagao.
Como resultado, muitos morreram de cancéy”

O interesse pelo sangue de povos isolados jaemdamtmesmo interesse para a
industria e por isso ndo h4 mais casos envolvesddambém a evolucdo da ética em
pesquisa tem dado protecédo a estas populacéesaintisrestam as tribos africanas,
que pela insuficiéncia de regulamentacdes éticasmvestigacbes nao sofrem nenhum
tipo de acompanhamento ou mesmo de analise ética.

As criangas também foram e continuam sendo utéigan investigacdes. Em
um numero dodrchives of Pediatricele 1941, ha uma descricdo de um experimento

em que médicos transmitiam a angina de Vincents Et@hiam amostra de doenca
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gengival grave, que causa ulceracdes na boca,alingmnigdalas e bochechas de
criancas doentes e infectavam criancas sadiasegéudar a evolugdo da doengae
Lancet em 1949, publicou uma outra experiéncia onderihgas, a partir de apenas
dez anos de idade, consumiram farinha envelhe@dagis meses para pesquisar 0s
efeitos toéxicos de um ingrediente utilizado na piggb da farinha. N®ediatrics de
1963, 113 bebés recém-nascidos, sofreram expeosentintuito de medir alteracbes
na pressao arterial e fluxo sanguineo, no Departente Pediatria da Universidade da
California. Como escreve GoliszekD$ médicos inseriam, sem medicacdo, um cateter
via artéria umbilical até a aorta do bebé. Os péslabé eram imersos em agua com
gelo e a pressao adrtica registrdd&? 2004, 143).

Espera-se que todos estes experimentos repul&gwosjome da ciéncia, nao
sejam mais realizados e fazem-nos concluir que tdoorror relatado sobre as
pesquisas com seres humanos foi levado a efeito, ggee populagdes vulneraveis
soubessem a que estavam sendo submetidas, obwamsemt seu consentimento.
Varios aspectos éticos devem ser considerados guamahcluem pessoas vulneraveis
como sujeitos de pesquisa a ponto de se indagaguammedida a obtencédo do
consentimento livre e esclarecido para participlegétima e se esta havendo respeito
para com a autonomia. Cabe ao pesquisador sabercape especificidade de
vulnerabilidade requer um ajuste compativel doquab de pesquisa, em relacdo as
protecdes e beneficios. A historia nos mostra ustetfato que parece inevitavel, que
relacdes desiguais de poder desfavorecem as poépslaglineraveis. Constatamos que
a literatura cientifica sobre a pesquisa em sewmsahos utilizada ndo menciona a

utilizacdo de pessoas de classes favorecidas ypeamentacao.

4 — O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O termo do consentimento é um documento recomengadodeclaractes
internacionais, codigos de ética e resolucdes paratilizado na pratica cotidiana em
saude, bem como na realizacdo de pesquisas coms laameanos. A visibilidade na
pratica efetiva do consentimento materializa-selémada de 1970, com o impacto das
novas descobertas na biomedicina e o futuro premdas biotecnologias, embora seu
marco histérico se deva ao Coédigo de Nurembergulando a sua obtencdo as

pesquisas®
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A prética do consentimento informado seja paraatnanto ou pesquisa esta
relacionada ao principio ético do respeito pelas@as Considera individuos como
agentes autbnomos e como tais, capazes de deldmyee questdes pessoais de seu
interesse. Tal pratica é a expressao universakdespeito e por isso 0os codigos de
ética internacionais e direitos humanos o tornamgatorio. O direito de exercer a
autonomia ou a capacidade de autodeterminacédo éouma de demonstrar o profundo
respeito pela pessoa humana. Porém, a verdadeinandgacdo deste respeito na
pratica envolvera, uma compreensao genuina acesceatbres do paciente, bem como
de sua cultura, familia e comunid4deD consentimento do paciente torna-se, assim,
imprescindivel para qualquer tratamento, assisgéncipesquisa.

Lara e Fuentds advertem para o fato de que consentimentos apanente
voluntarios podem ocultar manipulagcdes de tercelsts ocorre quando se propde algo
muito dificil de se recusar, quando se insinua qupaciente ndo terd a atencao
necessaria caso recuse a participar do ensaicclimi quando se exacerbam a
gravidade de seu diagnoéstico ou prognoéstico e sellmd informam outras opcdes
terapéuticas.

Conforme pesquisa realizada por Menégbpara apurar o que se consente, foi
detectado que os termos do consentimento poderemimsm um conjunto de técnicas
ou possiveis resultados. Ela observou que as l@msasociais contidas nos textos
articulam entre si duas categorigagrgdes e temas especificos da area biomédica
linguagem dos riscos e beneficids informacao dirigida ao paciente estabelece uma
suposta democratizagdo na gestdo entre a relac@op@ciente e dissimula os
deveres éticos do profissional, isentando-o de swgms possibilidades, num
arrefecimento dos riscos. Outra forma também dei-tik é a atribuicdo de
responsabilidade a tecnologia por seus riscos ritese Assim constituido, pode-se
inferir que os termos de consentimento seguem udrdpacontratual e por se
preocuparem em salvaguardar a figura do médicdefram suas responsabilidades,
confunde o paciente com suas terminologias, muéis mo que esclarece. A narrativa
das intervencdes técnicas mostra-se confusa ejaotraduzir-se em objetividade para
0 paciente leigo, suscita davidas. O mesmo ocamne & linguagem dos riscos, pois a
semantica empregada ndo a torna contundente nessieulpr, menosprezando
possiveis danos. Estrategicamente ela é pulverizedanedida em que a prolixidade
dos conceitos que a subjaz, dissolve a informafg@endo-a perder-se num vazio de

sentidd>®
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De qualquer forma, a perspectiva atual sobre oerdimsento livre e esclarecido
nas préticas de saude é uma forma de resistir Euguatipo de dominacdo ou
paternalismo. E uma tentativa de respeitar a awmi@nado paciente e pode ser
considerada uma expressdo admonitéria da humanidadéormas de cooptacdo
pregressas.

Para Lott®® o fato de se recorrer & imprescindibilidade daseatimento e
outras recomendacdes por diretrizes éticas intenmaic amplamente reconhecidas se
da por dois motivos. O primeiro € que 0s goverr®salguns paises e seus comités de
ética locais podem ser tdo porosos quanto a pwigs direitos humanos, a ponto de
deixarem a descoberto populagdes vulneraveis. ndegé que as politicas publicas de
cada pais vao depender dos interesses almejadaep®riegisladores, ndo se tendo
garantia que a protecdo dos direitos humanos estejaida entre seus melhores
interesses.

BraZ“criticando a posicdo de Engelhardt, acerca do ipimdo consentimento,
aponta que 0 mesmo nao representa a base éticagpfaaer tratamento ou participar
de uma pesquisa. Uma informacdo ndo assegura goenpreensdo foi assimilada,
porque ela como meio instrumental, por si sO, ndtetnpla que a autonomia foi
respeitada. Para autora o termo de consentimemguggara a um contrato, como todos
os demais, tornando-se apenas um instrumento c@ad@ que ndo salvaguarda a

autonomia do sujeito da pesquisa.

4.1 - Vulnerabilidade, autonomia e consentimento

A vulnerabilidade adquiriu maior visibilidade quancdelacionada a ética em
pesquisa. No Brasil, a partir da Resolucdo 19&9efine como§ estado de pessoas
Ou grupos, que por multiplas razdes ou motivos,hdem sua capacidade de
autodeterminagédo reduzida, sobretudo, no que sergefo consentimento livre e
esclarecido™*®

Guimardes e NovaE$ criticam a posicédo adotada pela Resolucdo 196496 d
equivaler autonomia reduzida com vulnerabilidades p primeira pode ser temporaria
e depois ser recuperada pelo individuo.

A Resolucéo tem o objetivo de defender os sujetidrseraveis, mas néo reduz a
vulnerabilidade a esta situacdo, também faz ref@éraquela dos préprios
pesquisadores e patrocinadores, estabelecendazaised serem seguidas. Isto indica

que é preciso ter uma conceituacéo mais amplalderabilidade em Bioétic¢a
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Por sua vez, o consentimento livre e esclarecideendma peca burocratica para
isentar a responsabilidade do pesquisador. Ele énstnumento de natureza ética, que
vai representar a autonomia do sujeito que poe kvespontanea vontade se submetera
a pesquisy.

A origem da nocao de consentimento € juridica,pasga adesdo a pesquisa é
tida como originaria do Codigo de Nuremberg, de7184la Declara¢do de Helsinque,
de 1964, mesmo sabendo-se de sua exigéncia nuprassiana datada de 19d1Para
a Bioética, o consentimento se constitui um de s®ass notaveis paradigmas,
estabelecendo-se como o0 procedimento minimo obrigaino dominio da ética
biomédic4”.

Retomando a divisdo da vulnerabilidade, expostasCapitulo |, o termo
“vulnerabilidade social”’, neste contexto de invgstdo, diz respeito aquela que é
determinada pela auséncia de opc¢des terapéutigas @mnsequéncia € o resultado da
falta de programas estatais (vulnerabilidade progt&a) que possam incluir pacientes
de condigBes socio-econémicas desfavorecidasctsspromete suas autonomias e 0s
remetem na busca de investigacbes clinicas comea Usaida para possiveis
tratamentos. Assim, esse tipo de vulnerabilidadeatse um novo fendmeno em razao
das desigualdades soctdis

O consentimento do sujeito da pesquisa como obrigapara a execugdo da
mesma, € o elemento que tangencia a nocdo de amitomode vulnerabilidade. A
Resolucdo 196/96 postula que o consentimento dewvdivse e esclarecido, porém
adverte para as situacdes de vulnerabilidade gdenpse encontrar os participantes.
Individuos com pouca ou henhuma alfabetizacdo deeesber atencdo especial, tendo
todo o esclarecimento sobre o seu contetido, deafqtra ndo restem davidas

Situacdes explicitas de coercao fizeram parte starila das pesquisas com seres
humanos e infligiram sofrimento e privacdo de liagle. Hoje também ocorrem
investigacdes que apresentam uma forma de coerg&implicita, que encobrem a
cooptacao do paciente, induzindo sua participadaoum tipo de coercao sutil, muito
freqiente em instituicbes de saude, em que o prdpgadico é o pesquisador que
conduz a investigacdo e 0s pacientes, cuja patolbgiinteressa, sentem-se obrigados
ou impelidos a aceitar e assinam o termo de cansemip sem uma maior
ponderacab.

E cada vez maior o nimero de autbtésque ressaltam o papel do Estado no

que concerne ao respeito da autonomia do pacienparéicipar de um ensaio clinico,
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tendo em vista que a vulnerabilidade social seceobtmmo um elemento que predispde
0 paciente para ingressar numa pesquisa. Comitoide evitar esse tipo de situacédo, o
Estado deve prever normas indispensaveis baseadascanceito de justica que
garantam a autonomia do paciente em relacdo aestisdd de participar ou ndo na
pesquisa para que ndo se submeta, apenas paralgbtertipo de tratamenito

Documentos que expressam valores, também, subenteaddes prescritivas,
como os codigos e declaracdes, cujo teor clamaasitipnamento ético, na tentativa
de impedir que, individuos e populagbes vulnerawgmm presas faceis no sentido de
sofrerem abusos e agra¥osO Relatério Belmont lancou m&o da nocdo de
vulnerabilidade, utilizando-a como suscetibilidade ser ferido de determinadas
pessoas, populagcdes expostas a agravos e quegpoden prejudicadas pelo interesse
de terceiros, seja na investigacao biomeédica,reeesquisa com seres humanos. Este
Relatorio refere-se especialmente as minoriasisa@as desprovidos economicamente,
aos institucionalizados, aqueles que se deve mgtpgra que nao sejam envolvidos em
pesquisas, somente por causa de sua condicaowueda a manipulagéo por terceiros.
Ele afirma o compromisso de que se protejam osevaleis com base nos principios
éticos do respeito da autonomia, da beneficénaia gustica. Assim, legitima-se a
autonomia de cada um, reconhece-se a necessidammsEntimento daqueles que irdo
se submeter & qualquer investigacdo cientificajtatdo para a obrigatoriedade da
informacé&o que Ihes serdo fornecidas e a compregusdparte dos mesmos, para que
possam entdo se pronunciar. Este Relatorio apliceertido mais frequente de
vulnerabilidade, como caracteristica, circunscreea contexto de abordagem pela
Bioética ao ambito da experimentacdo com seres mosngreconiza as praticas mais
adequadas para a sua superacao e eliminacéo,d®eassim as exigéncias morais para
aqueles que se utilizam dos aportes da ciénciaacamuito de promover avancos e
desenvolver o conhecimefito

Outro documento que aborda a questdo da vulnetathdi e também o
circunscreve a pesquisa com seres humanos é ‘iP@etEticas Internacionais para
pesquisas biomédicas cem seres humateSIOMS) (nternational Ethical
Guidelines for Biomedical Reserach Involving Hum&nbject do Council for
International Organizations of Medical Sciencdsa versdo de 1993, a vulnerabilidade
aplica-se aos individuos e grupos. Neste mesmdanotroduzida uma definicdo de
vulnerabilidade que foi preservada na versao de.28@ibui a vulnerabilidade uma

incapacidade de proteger seus proprios interedsggjo a impedimentos, como falta
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de capacidade para dar consentimento informadaneies alternativos para obter
tratamentos médicos ou outras necessidades diggasd inclui também o fato de ser
menor ou estar submetido a um determinado grupeer8do de 2002 ainda faz uma
menc&o especial & pesquisa com pessoas vulnéraveis

A vulnerabilidade aplicada a pesquisa foi tambéamtatta na versdo de 1996,
artigo 8, da Declaracdo de Helsinque, que sofre neviado na versédo subsequente de
2000, mantendo-a nas de 2002 e 2004 e adquire deteominantes ndo somente o
fator biolégico, mas também o fator econémico. Ekteumento pontua que algumas
categorias de sujeitos sdo mais vulneraveis doogtras e precisam de protecdo. Sao
eles: aqueles desfavorecidos em sua condi¢cdo dk gai econdmica; 0S que nao
podem dar ou recusar 0 consentimento; aquelesagiesrpagir sob pressao; os que nao
se beneficiardo pessoalmente da pesquisa e outr®scgmbinam pesquisa com
tratamentd

A autonomia no ambito da pesquisa com seres humgoam muitos,
concretiza-se no termo de consentimento livre &estdo, que se estabelece como a
condicdo sine qua nonpara Sseu ingresso como sujeito de pesquisa. O teleno
consentimento € assim subsidiario ao principio Wtaremia, uma vez que a propria
Resolucdo 196/96 com sua ascendéncia autonomisigam respeito a liberdade do
sujeito da experimentacdo, inclusive na sua desisté Mesmo que populacdes
vulneraveis possam ser representadas por tercéiéogle garantir que elas sejam
informadas sobre os procedimentos e que seja alialanuéncia, sempre que possivel.

A vulnerabilidade programatica quanto aos sujditosanos frente as pesquisas,
155156 contempla a conformacédo dos CEPs (Comités dea E#im Pesquisa), a
participacdo e representatividade dos usuariocomsssdes e na analise dos projetos,
acessibilidade dos sujeitos aos comités de éticpesyuisa, divulgacdo de normas e
diretrizes da ética em pesquisa, acompanhamentdCB&s no desenvolvimento das
pesquisas, entre outras atribui¢des.

O carater multidimensional da vulnerabilidade lancaesafio da construcéo
participativa de estratégias de intervencdo quastenda as fronteiras da diade
pesquisador-sujeito da pesquisa, assim como peantb@statacdo dos determinantes e
condicionantes sociais da autonomia dos indivittios

Andanda® aponta alguns entraves que dificultam o exeradai@utonomia e a
consequente obtencdo do termo de consentimenttimiegicomo aqueles que tém

autonomia reduzida, ou encontram-se em situac@epkndéncia ou vulnerabilidade. A
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voluntariedade fica ameacada quando a pobrezaeirsatre a vida dos individuos a
ponto de impedir que eles tenham algum tratamerddicn, a ndo ser pela sua
participacdo em protocolos de pesquisa. Além deasastora expde alguns fatores que
podem restringir a autonomia, onde pessoas comodenp se sentir constrangidas
diante de autoridades e ndo questionarem as infdeBajue lhes estdo sendo passadas,
seja para facilitar-lhes a compreenséo, seja paoparem & pesquisa

Quando o médico assume a funcdo de pesquisada, segerposicao de
atribuicdes pode também ocasionar uma confusapawsntes. Cabe ao meédico deixar
bem claro para os ultimos que, enquanto sujeitgsedguisa, a recusa na participacao
do experimento ndo esta condicionada ao cancelangensua assisténcia médica. A
exacerbacdo na exposicdo dos possiveis benefiéiosambém uma forma de
manipulacdo e coercdo e, também restringe a liderda tomada de decisdo. Ha
também um outro fator, o esquecimento psicologa® idformacdes sobre 0s riscos e
informacdes indesejavéid Segundo Brd?Z, pessoas ao participarem de uma pesquisa,
sdo motivadas por interesses pessoais e isto davdegado em consideragao.
Explicacdes, informacbes e direitos, sdo ignoramosido valorizados porque o que
prevalece em seus imaginarios € o desejo que fomenofs buscas. Sendo assim, um
termo de consentimento livre e esclarecido ndesguarda de seus proprios desejos.

Se formos mais além, ainda existem o0s paises ‘aveis; como aqueles em
desenvolvimento. Estes, por sua vez, encontranmsgesvantagem quando se trata do
acesso a patentes farmacéuticas. O Brasil ofeeec®®mo um mercado convidativo
para pesquisas, porém ha muito com 0 que se praoclesquisas em saude,
atualmente, pretendem proteger seus sujeitos daguipas Porém, protegé-los
individualmente embora importante, ndo é suficigratea garantir a ética da pesquisa. E
vital também proteger as comunidades envolvidasma séria deficiéncia é néo haver
uma andlise sistemética do que constitui exploragéo avaliacdo de que protecdes sdo
necessdrias contra ela, nas comunidades envolnelssas pesquisas. Gbadegesin e
Wendlef®*’ entendem por exploracdo entre duas partes quanurte diretamente
envolvida recebe um injusto nivel de beneficios @oesultado de seu envolvimento ou
guando uma segunda ou uma terceira parte benefsgatio seu envolvimento em seu
lugar. A necessidade de proteger comunidades éiamte porque pesquisas em saude
podem colocar em risco a comunidade em si, alémridogs que oferecem para 0s

sujeitos da pesquisa individualmente.
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5 - Os Comités de Etica em Pesquisa com Seres Huroa(CEPS)

A constituicdo dos Comités de Etica em Pesquisa sen@s Humanos (CEPS)
segue as diretrizes da Resolucédo 196/96, cuja duécavaliar a ética da pesquisa e
propor a revisdo do projeto, caso este ndo estigjguado aos principios éticos para
com a dignidade humana, ou seja, sua seguran¢ageidade. O principal atributo dos
CEPs é a protecdo do sujeito da pesquisa em swacipiade, integridade e
vulnerabilidade. Também assegurar que protecOesss&@tas serdo tomadas para
minimizar os provaveis efeitos de decisdes inaiiastou imprudentes, ainda que, sob
a autonomia dos participant&s

Garrard e Dawsdr? interrogam qual é o verdadeiro papel desses comitda
vez que para eles existem duas possibilidades letemnuinadas. A primeira € a de
proteger os sujeitos da pesquisa contra danos cEss@ios. A segunda para assegurar
gue eles tenham concordado em participar atravésotgentimento. Os autores
defendem que os principios morais gfona facie Nao ha justificativa para que o
principio da autonomia tenha prioridade sobre dsoeyorincipios. Eles argumentam
como exemplo, que critérios para transplante den@o admitem a doacédo do segundo
rim, mesmo que seja uma escolha autbnoma. Paraglapel dos comités de ética ndo
€ ser paternalista e sim prevenir que potenciai®sl@ossam ser evitados, a partir de
escolhas auténomas indevitfs

BraZ* coloca que muitos pesquisadores atribuem ao tefenoonsentimento,
mais uma das vérias implicacbes burocraticas par@abzacdo de suas pesquisas,
guando na apresentacdo aos CEPs. Por mais queessts estejam preocupados em
avaliar a ética da pesquisa, ndo poderdao acompanhegrutamento desses sujeitos,
nem a forma como sera conduzido o processo de@deséisso a ética da pesquisa
para autora é atravessada por outros fatores gqueamdente a boa elaboragcdo de um

termo de consentimento.



82

CAPITULO IV
CONCLUSAO
Autonomia da ciéncia, vulnerabilidade e o respeita autonomia

dos sujeitos da pesquisa

1 — A ciéncia e sua autonomia

A ciéncia da Idade Média, de carater contemplathdy estabelecia dialogo
entre o cientista e a pratica. A ciéncia modernmpe com esse padrdo e o
conhecimento passa entdo da especulacdo para edatuA racionalidade, a
objetividade e a neutralidade tornaram-se os w#épasicos das ciéncias desde o
século XVII.

O caréter instrumental, da razdo e do conhecimesganstituiu a partir do
progresso que a ciéncia obteve aprimorando as c#rnem plena época da
modernidade. A partir da prevaléncia da razaounsental, a distincdo que outrora se
fazia entre conhecimento tedrico e pratico, inted@ por Aristoteles, se esvaeceu. A
pratica ficou submetida aos derivativos tecnolégida ciéncia e deslizou a conduta
humana para um de seus caprichos, isenta de dmseato entre o bem e o mal,
“apenas um objeto de administracdo técnica a pad& parametros cientificos”
(*°,2002,39).

O papel do cientista é ter a menta aberta, darovazdua curiosidade
epistemoldgica, mas nunca se arrogar demasiadaroemticto de suas certe2asA
ideologia cientifica contemporanea fez uma cisdceeriéncia e sociedade a ponto de
esquecer que a ciéncia é feita por homens e nd@bstacat.

Na medicina, a supremacia da técnica conduziu oejois desastrosos na sua
histéria, pois ela € uma prética sujeita a fallmsrsa em um mar de indeterminagdes e
em niveis de incerteza que se situam da transpode&@m modelo tedrico a realidade
pratica, da experimentacdo em animais ao ser huniaam o exercicio da medicina
precisa equilibrar com prudéncia e responsabilidadautonomia técnica que é
outorgada ao médico com todos os fatores que aiasfCt.

A responsabilidade cientifica pode ter duas aceped¢indmicas. A primeira
como escrupulo, moralidade, de acordo com o pengange Hans Jonas. A segunda,
da linguagem comum, como culpa e erro. E nestadilsientido que para Berlingtigr

a ciéncia é atualmente questionada. Isto pela meci@éde abusos que seus
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representantes infligiram e pelo dano causadoys®andevido, opressivo e desumano
de suas descobertas. Mas acusar a ciéncia, € uma &ub-repticia déabsolver a
sociedade de suas culp&$®, 2004, 92).

A ciéncia fica entéo, de bode expiatério pelos deliss, mas o que na verdade
se deve atentar € para 0 “antes” e o0 “depois” agdqger conhecimento cientifico. A
fase predecessora refere-se a escolha de comaagal 0 conhecimento que se
pretende, seguir diretrizes morais em relacdo adBares objetivos e métodos. A fase
posterior esta relacionada ao destino das aplisagdeconhecimento adquirido. A
primeira fase fez a humanidade ser testemunha desan barbaries cometidas contra
0 ser humano. A fase posterior, ou seja, o dedtsoaplicacdes, se imiscuiu em esferas
de decisdes, cujos interesses sdo externos atP@dappesquisa e aos pesquisaddres
A ética da ciéncia se fundamenta no rigor metodotbge na sua liberdade de
conhecimento, mas isto € algo ainda a ser congoisge nédo ha mais a independéncia
para se pensar e fazer ciéncia, se a racionalmadtfica ndo possui mais a autonomia
para definir seu escopo de conhecimento e se tsggitaa autonomia dos cientistas,
despojando-a, entdo a nova condicdo do saber ewprapciéncia e a técnica e as
conduzem aos imperativos da légica do mercado.té&rdreomia seria a nova condicao
da ciéncia, que pressionada por imperativos exdegmmpromete a qualidade do saber,
dissolvendo sua autonomia

A pesquisa clinica no Brasil vem cada vez maios®hdo imprescindivel por
varias razbes. Pela necessidade do pais se mamddizaalo no cenario mundial em
termos de producdo de conhecimento, para a expdos@aculo pesquisa e ensino nos
diversos centros do pais e por ainda existirem awuéndemias que nao foram
esgotadas, acrescidas a outras enfermidades, ff@atouma mudanca no perfil
demograficd®.

Um dos pressupostos da medicina € aliviar o sofrfimmBumano pelo eixo que
se d4 a sua arte - a relacdo médico-paciente. @mnh@ evidéncias de que existem
duas medicinas e se questiona por que médicazantilpacientes dos servigcos de saude
do SUS para suas pesquisas e nédo os do seu capns@® médicos deveriam praticar
uma medicina dirigida por uma ética com compromssdtico e social, que repudie a
discriminac&o e ndo se aproveite dos dramas hurffanos

Para existir ética ndo podem ocorrer relacdes tlrdromia, que € o poder de
determinar escolhas que incidirdo sobre a vidantke pessoa sem que ela participe. No

decorrer da historia, assistimos episddios que oovam decisfes heterbnomas, fruto
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da idéia de regimes totalitarios. A utilizacdo dolsumano de forma instrumental, para
ideais politicos e econdmicos é um triste registeo dissolucdo da Etica como

conhecimento pratico. Procedimentos autoritarios paternalistas interferem no

mecanismo natural da curiosidade, tolhendo-a, uaraque o autoritarismo € uma
fissura contra a liberdade.

E dever do Estado zelar pela vida, pela honraegiitade corporal dos seus
cidaddos e suas respectivas liberdades. E devesrdanidade cientifica saber aplicar
seus conhecimentos em consonancia com a normakevidaos principios éticos. O
desenvolvimento que possibilitou novas descobertpge poderiam servir aos melhores
propésitos para a humanidade, na verdade por $steEseoliticos e econdmicos nao sao
compartilhados equanimente, o que denota que, endelsimento cientifico ndo
corresponde desenvolvimento de consciéncia mosté Riato que se configura nos
dominios humanos perfaz uma trajetoria marcaddardei@ades sob o signo da ciéncia.

A ética na pesquisa estabeleceu uma virada paratndo padrédo objetivista
para o subjetivista, quando passou a considerar padicipantes da pesquisa como
sujeitos e ndo puramente como objetos. O modelcahista, em sua vertente ético-
filosofica, tem como pilar o principio da dignidadie pessoa para corresponder a ética
em saude e a bioética. Elege o homem como depogittodas as benesses das acdes
produzidas pelo conhecimento cientifico e s6 emtgmebquisa, se mantiver integra a
dignidade do sujeito que a ela se subm&ter

Padrbes éticos ndo devem depender de onde a mesquealizada. Padroes
éticos diferentes para paises em desenvolvimemémnf® principio da dignidade e
ratificam uma postura excludente de que a hegemes@ndmica subjaz uma
hegemonia da condicdo humana. Marcia Angell conqurogssa realidade quando
trabalhou como editora-chefe déew England Journal of Medicineargo que nao
exerce mais. Os laboratérios farmacéutitogstdo de tal forma, envolvidos nas
pesquisas, que o planejamento, a analise dos dadas, deslocados dos pesquisadores
para os patrocinadores, inclusive a decisdo sopublicacdo ou ndo dos resultados. A
isso ela chama dé&ndustria da pesquisa’ Assim, 0s pesquisadores perderam o
controle e o dever de assumir responsabilidades lpaih-estar dos sujeitos de seus
estudos, responsabilidade analoga a dos clinicos.

Assim como testemunhamos o Estudo Tuskegee em dam@mgreensado do curso

natural da doenca, assistimos hgecurso natural do fundamentalismo econémico”
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que se aproveita do desamparo de coletividades Hasna as subentende como
“comunitas sacer”.

Areas como a politica e 0 pensamento que tiverdenérecias universais como
liberdade, justica, razdo, parecem perder a leigitide e o valdf>. Por mais que isto
possa parecer uma constatacao, os avancos daacgdai tecnologia devem caminhar
em prol da humanidade propugnando o respeito aiddida do ser humano e
manifestando a preocupacao com a aplicacéo arhittésses avangos.

Enfim, ha de se ter o cuidado para que pesquisas f®me do”
desenvolvimento do conhecimento cientifico reabgagdor profissionais de saude e que
produziram verdadeiras tragédias e envilecerams#ria das pesquisas com seres

humanos, ndo voltem mais a ocorrer.

2 — Pesquisa e vulnerabilidade

Segundo a maxima kantiana, 0 homem né&o pode $atdraomo mero meio e
sim como fim em si mesmo, 0 que incita a considerggla sua dignidade. Portanto, as
pesquisas devem atender ao principio ético dazfygpara nédo discriminar, cooptando
grupos sociais desprotegidos, a fim de beneficistros mais privilegiados. Esta
situacao caracteriza-se como dupla penalizacdo, weraque além da doenca que
acomete o ser humano e o coloca em uma situacieassidade, vem também se
somar a sua vulnerabilidade sécio-econémica quepade de exercer sua autonomia
de modo satisfatorio, quando premido a decidir.

A pesquisa deve ser encarada como aliada na vidggrdbumano, pois € uma
das formas principais para promover o avan¢o dbeximento e possibilitar beneficios
que se revertera em tratamentos de doencas querdndossuem curas. Subverter sua
funcdo precipua para atender interesses econdémioagos €, no minimo, imoral. Na
verdade, ela deveria conjugar a importancia derundnmio estabelecido por trés atores
sociais: O Estado, o pesquisador e 0 sujeito dguEess Ao primeiro cabe levar em
conta a opinido daqueles mais afetados, para a@latass desnecessarios, efetivando o
principio da ndo maleficéncia, através de normas rggulamentem a conducdo de
pesquisas com seres humanos e a criacdo de orgéalzadores. O pesquisador deve
ter a responsabilidade necessaria para nao prowogaresso de sujeitos de grupos
vulneraveis socialmente somente porque ndo ha oeturso para sua pesquisa. Os
participantes tém o direito ao conhecimento tota$ discos e beneficios, a toda

informacéo e esclarecimento, sabendo que contamotras opcdes e que ndo estao
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obrigados a participar. Mas atualméfite que ocorre e néo se pode deixar de assinalar
€ que, um outro ator vem cada vez mais adquiriathv@ncia no cenario das pesquisas
em ambito mundial, os patrocinadores. Muitas de®ey eles mesmos planejam seus
ensaios clinicos para serem executados por pedquésa que se submetem como méao-
de-obra contratada para realizar suas investigagégsem centros académicos ou nos
préprios consultérios. Uma vez de posse dos dao®spatrocinadores analisam e
interpretam os resultados, podendo reté-los, dibsr& manipular a informacéo. Essa
constatacdo faz o doloroso registro de que os [mstpres estdo perdendo sua
independéncia e que a pesquisa cientifica tambéoonta-se de certa forma
vulneravel.

Quanto a populacao vulneravel propriamente dita, ifnplicito ou explicito nos
varios discursos que ela pertence a grande maleripessoas excluidas dos bens de
consumo basico, nos paises em desenvolvimentcet&mto € importante frisar, que a
vulnerabilidade em si, ndo anula a condicdo denaumia, a ponto de excluir individuos
na participacdo de pesquisa e que por outro ladtividuos considerados auténomos
pelo Codigo Penal, podem por varios condicionanggsa manifestacdo de sua
autonomia comprometida. Também, devemos salieniar riio se pode equivaler
autonomia reduzida com vulnerabilidade.

Como condigdo universal e ndo particular, a vulmedade, ndo firma-se mais
como um fator de diferenciacdo, quando da sua &oepgmo caracteristica, mas de
igualdade entre individuos e populacdes. Assimriev&e 0 direcionamento das acoes,
tendo como substancial prerrogativa a defesa dasi@c daqueles tidos como
vulneraveis. Neste sentido, a medida de protec&oipdividuos e grupos considerados
vulneraveis passa a ser interpretada como exclessua rejeicdo nas atividades de
pesquisa e clinicas como discriminacdo. Isto porgéie considerar 0s possiveis
beneficios que o ingresso deste segmento pode teae na assisténcia clinica quanto
na producdo de conhecimento cientifico, pode saifim prejuizo irreparavel.

A discriminacdo negativa até entdo pertinente @oate vulnerabilidade cede
lugar a deliberacéo positiva, inclusiva e reiviadiicia. Considerada como irredutivel e
inalienavel, a vulnerabilidade rompe as comportapldno da experimentacdo humana
e invade todas as dimensfes de expressdo. O radar@gutonomia jA ndo é mais
suficiente nem compativel para diluir os danosapda vulnerabilidade esta exposta, se
esta nao for passivel de ser neutralizada ou elishainNo ambito da pesquisa com seres

humanos isto significa que o termo de consentimpoiti S0 ndo a esgota.
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Seja como caracteristica inerente do homem, comdig&o universal do ser
vivente que impde a necessidade de resposta ni@nta@o outro para sua subjetivacao
ou o dever moral de responsabilidade e solidaredad vulnerabilidade torna-se
eminentemente uma questao problematizavel e quardknvariadas respostas.

Salientamos trés componentes relacionados ao t¢ondei vulnerabilidade:
individual, social e programatico. @omponente individualpressupde tanto a
quantidade quanto a qualidade de informacé&o, ecichguie para elaboragcéo, bem como
habilidade e interesse para transformar essasdewagsbes em atitudes e acbes que se
relacionam de modo inequivoco com as condi¢cOesiraidt e sociais nas quais estes
individuos estao inseridos. @@mponente sociae relaciona com 0 acesso aos recursos
materiais, instituicdes sociais como escolas, sesvile saude e as possibilidades de
autonomia que viabilizam tais oportunidadessdmponente programaticene os dois
primeiros, envolve o compromisso e o grau de qadéddos programas de prevencao,
cuidados e identificacdo de necessidades.

Em relacdo a pesquisa com seres humanos, exiseenermos essenciais que,
combinados, tornariam a investigacdo bem sucedidl@ ponto de vista ético. Sao eles:
informacé&o e educacdo, com a participacdo dos grapms; servicos sociais e de
saude, conjugados com as necessidades concretasdtldduos e suas comunidades;
ambiente social adequado e promocdo dos direitosahos. O suporte social
inadequado aumenta a vulnerabilidade individualnqoaa alocacdo de recursos
financeiros para os setores, social e da saudeniéadia ou quando cidadados sao
privados dos direitos individuais, sociais e de ostgp financeiro exequivel. A
diminuicdo da vulnerabilidade individual estd r@aada a mudancas de
comportamento, mas também as acdes que melhor@mogmmas e as condi¢cdes de
sua populacao.

O termo vulnerabilidade presta servi¢o relevanBiogtica porque aponta para
individuos e grupos, alude a deliberacdo prépridicisa a avaliacdo de riscos e
beneficios para os que estdo em desvantagem pomtearem-se em uma situacédo de

agravo e suscetibilidade de serem fefidos

3 — Pesquisa e autonomia
A concepcéo individualista de autonomia, advindandalelo liberal, introduziu-
se, furtivamente, numa suposi¢do adicional de gderiduos serdo mais autbnomos,

guanto mais independentes de seus pares. Tal gdwcepta tdo arraigada a cultura em
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geral, que a imagem que a acompanha sugere quguqualonstrangimento reduz a
autonomia de uma pessoa.

Esta concepcédo individualista de autonomia pessdalenciou modernas
teorias de justica social que proclamam o refoe®liberdades negativas, a eliminacao
de interferéncias, ndo se dando conta da ilusdealizacdo de individuos como auto-
suficientes e invulnerdveis. Esta forma de conceberautonomia interpreta
erroneamente uma justica social, pelo equivoco&te considerar as necessidades, a
vulnerabilidade e a interdependéncia entre os iddos. Reconhecer que mesmo 0s
individuos com autonomia, sao vulneraveis em va&itamcoes e que ndo a detém em
todas as ocasides ou o tempo todo, pode promoweutra visdo de justica social.

Em primeiro lugar € preciso reconhecer que parexsecer a autonomia, esta
requer recursos, circunstancias necessarias eaesidis para que realmente alguém
possa conduzir sua vida com autodeterminacdo deafgatisfatoria. Esta visdo forca
uma mudanca de direcdo de liberdades negativas, ipelusdo de direitos sécio-
econbmicos. Este enfoque acrescenta um significagioos ilusério ao contetdo da
autonomia, por reforcar algumas das condi¢des isoqize a possibilitam como a
necessidade de educacéo, alimentacao e protecao.

O valor da autonomia individual deve atender asigas que déem suporte ao
seu exercicio e desenvolvimento, tanto quanto ofergistematicamente oportunidades
para escolhas. Dado que seres humanos vivem seaqi@ma capacidade para
autonomia também se subordina aos seus valoradiedes.

O eu que porta a autonomia é uma composi¢cado sistande tantos eus de
outrem que por ele foram recolhidos e assimilaatosongo da vida, que num eterno
devir continua a constituir-se. A existéncia doowsta na base do reconhecimento da
autonomia e da propria ética kantiana quando fangue o sujeito moral deve
considerar a existéncia do outro como um fim emesmo, tanto quanto a sua propria.

A capacidade verdadeira e plena de desenvolvetiaifede vida proprios e
empreender para sua consecucao, que seria 0 exafdtivo da autonomia, somente
pode ser realizada sob condi¢des sociais que bpibs® ndo se percorre este caminho
sozinho. Tal trajetéria € sempre acidentada, pmisos vulneraveis, seja por condi¢cdes
internas, externas, interferéncias e vicissitudes.

A autonomia como uma competéncia do agente, reguerele possa atribuir
determinadas atitudes em relacdo a si proprio qaeverdade, sdo dependentes de

relacdes de reconhecimento provenientes de atitiglesitros. Essas atitudes séo: auto-
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estima, autoconfianca e auto-respeito, mas ndondesexr encaradas como estados
emocionais ou crengas. Toda a constituicdo dotsugeio resultado de um processo
intersubjetivo recorrente que reflete nele o errcodé atitude do outro em relagéo a si.
Por isso a importancia do reconhecimento mutuorfiags evidente nas situacdes onde
se cometem transgressdes contra o individuo.

Esse modelo de reconhecimento onde se enfatizaionas;oes intersubjetivas
para que alguém possa ser capaz de conduzir spidapvila, estd efetivamente ligado,
por um lado, as varias relacdes sociais de recanbato, onde a autonomia confirma-
se como uma condicdo de possibilidade, mas queyp@s uma infra-estrutura para sua
legitimidade. Por outro, que o ser humano enquargsencga consciente no mundo néao
pode escapar a responsabilidade do seu movimdetdeke ser um sujeito de opg¢des e
nao pode ter sua autonomia omitida. Como ser cimm@ido, mas nao determinado tem
o dever de se responsabilizar por esse mover-saumglo, sendo nao ha sentido em
falar de ética. Contudo, esta autonomia plena,gapda nos codigos e diretrizes, ndo
existe. E preciso ter a consciéncia de que a antiané relativa. E utopia pensarmos de
forma diferente.

Assim sendo, a curiosidade epistemoldgica que peova producdo do
conhecimento ainda ndo existente e a necessidadeadear sempre e que precisa de
recursos humanos para testd-la, nos langa numaiegpe aventura, mas nédo pode
desrespeitar a autonomia, a dignidade do outro, rsEm aproveitar de sua
vulnerabilidade. Ela, que é tdo indispensavel, péae ser justificada com o sacrificio
de milhares de vidas e ser transgressora de uogaugtiversal para com o ser humano.

O filbsofo marxista Gyorgy Lukacs utiliza na primemetade do século XX o
conceito de reificacdo ou coisificacdo, para falague o capitalismo faz, ou seja,
transformar tudo em objeto, inclusive os hom#hs

Concordamos com Maliandi, para quem toda técnamaldigua porque tem dois
lados: o primeiro de tentar dar solu¢des para pmas conhecidos, o segundo de criar
novos problemas. A possibilidade que o homem caamais tem de intervir na
natureza, o fez adquirir uma imensuravel ambicéom@a aceitacdo de tudo como
moralmente valido, deslocando a sua postura ébigdaao de conveniéncia.

No interjogo entre o homem e a ciéncia, constatamus diluicdo crescente de
padrées éticos. O problema nédo é a ciéncia, masssagem dela enquanto saber a

atributo de poder. Isto é, a sua aplicacdo tangemanesmo territorio da Etica, do
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pensamento a acdo, o que tem representado um glasci@mpasso entre 0s principios
e sua pratica.

Consideramos oportuno o vocabulo iatrogénese, quenéposto por duas
palavras gregasatros (médico) egénesis(origem) que lllich®® se utiliza, e da
apropriacdo do termadtrogénese cientificacomo o efeito ndo desejado e danoso do
impacto de uma medicina cientifica sobre individeag®pulacdes. Acreditamos ser esta
apropriacdo coerente o suficiente com o estudozeell e o tema em questaoa—
vulnerabilidade e suas relagdes com a autonomigesguisa com seres humanpara
circunscrever toda a pratica cientifica que corral@se aproveita da vulnerabilidade de
individuos e/ou grupos humanos e seus dramas, g&o rde um ajuizamento de
inferioridade ontoldgica e incapacidade de exerneseas autonomias, ndo concedendo
beneficios ou trazendo efeitos indesejaveis pameasnos, numa suposta supremacia
do conhecimento em detrimento de uma ética comgrdaneom o social.

Assim, por esses problemas serem intrinsecos dadsde, de interesse da
Bioética e objetos de estudo das Ciéncias Sodéisos resta reforcar que o peso da

responsabilidade € uma das grandes questdes pelasque fazem ciéncia.
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