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Uma das questdes éticas relacionadas a pesquisa cientifica, principalmente em sadde, que
continua merecendo discussdo estd relacionada a participacdo de populagdes dadas como
vulneraveis em variados estudos. A vulnerabilidade engloba formas diferentes de exclusao
ou alijamento de grupos populacionais aqueles fatos ou beneficios que possam estar
acontecendo no processo desenvolvimentista mundial. Diante desse cendrio, ressaltam-se os
aspectos bioéticos epidemiolégicos para maior compreensdo dos problemas em populacoes
de dificil acesso e que representam preceitos basicos para a elaboracdo de instrumentos na
construgdo de politicas publicas.
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One of the ethical issues related to scientific research, especially in health, which continues to
warrant discussion is related to the participation of vulnerable populations as given in
various studies. The vulnerability encompasses different forms of exclusion or population
groups jettisoning those facts or benefits that may be happening in the global development
process. Given this scenario, we emphasize the bioethics and epidemiological aspects for a
better understanding of problems in hard to reach populations and representing basic
precepts for developing tools in the construction of public policies.
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1. INTRODUCAO

1.1 A Vulnerabilidade e a Bioética

A vulnerabilidade pode ser amplamente
definida como a incapacidade de proteger os
proprios interesses (RECISS, 2008).

A vulnerabilidade surge quando os
participantes tém relativamente menos poder
quando comparados aos pesquisadores e isso
pode ocorrer devido a fatores extrinsecos e
intrinsecos. Dessa forma, participantes
vulneraveis correm o risco de maiores danos em
pesquisa porque ndo sao capazes de proteger seus
interesses. Ressalta-se que, a vulnerabilidade
existe como um espectro e ndo como caracteristica
dicotdmica, presente e ausente. Contudo, é
possivel identificar grupos e populacdes que sdao
particularmente mais vulneraveis e que estdo sob
significativo risco de danos (RECISS, 2008).

Existem muitas fontes de vulnerabilidade,
todavia é possivel estabelecer uma categorizacdo
béasica: a vulnerabilidade extrinseca, ocasionada
por falta de poder socioecondémico, pobreza, falta
de escolaridade ou caréncia de recursos (RECISS,
2008), favorecida pela dificuldade de acesso a
educacdo e saude, bem como semi-isolamento e

isolamento geogréfico; e a vulnerabilidade
intrinseca, causadas por caracteristicas
individuais, como doenca mental, distirbios

intelectuais ou extremos de idade, criancas e
idosos. Muitas das questdes éticas levantadas pela
pesquisa com os vulnerdveis sdo relativas a
populagdes, dentro de um contexto social injusto e
suscetivel a discriminagdo. Diversas regulamenta-
¢Oes visam assegurar a integridade e dignidade
dos individuos que participam de pesquisas
cientificas. Entre os documentos, destaca-se a
Declaragao de Helsinque, pela sua importancia
histérica e aceitacdo mundial, como valor de
referéncia pelas suas diretrizes éticas para
pesquisas em seres humanos (ALMEIDA, et al.,
2010).

De acordo com a Declaragao de Helsinque,
para assegurar uma relagdo ética entre
pesquisador e sujeitos da pesquisa, recorre-se ao
principio de garantir que os voluntarios estejam
cientes das implicagdes reais e riscos a que serdao
expostos com a participacdo na pesquisa
(GAMBLES, 2004). O Termo de consentimento é o
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instrumento utilizado para esta finalidade,
pressupondo que os individuos que o assinam,
sejam plenamente capazes de exercer sua vontade,
criando sua prépria avaliacdo critica que lhes
permitam tomar uma decisdo segura sobre sua
participacdo (HARDY e BENTO, 2002). Contudo,
frequentemente a decisao de participar é marcada
pela  vulnerabilidade social, econdmica e
psicossocial da populagdo e pela propria forma
como os voluntarios constroem simbolicamente
esta vulnerabilidade, conjugando todas as
dificuldades enfrentadas dia-a-dia. Embora haja
preocupacao por parte de pesquisadores, em
relagdio a necessidade do preparo dessas
populagdes para participacdo em projetos de
pesquisas e levantamentos epidemiolégicos, por
meio de uma educagdo que se traduza em agdes
efetivas e desenvolvimento da autonomia dos
participantes (ALMEIDA et al, 2010), os
problemas especificos, como dificil acesso a
educacdo e saude, representam um estado de
vulnerabilidade constante, produto maior de um
contexto  social complexo de resolugdo
obrigatoriamente continua.

A problemética de pesquisas envolvendo
populagdes vulneraveis é campo de analise da
Bioética e a consolidagdo deste campo estd
relacionada as conquistas referentes aos direitos
humanos e aos conflitos morais decorrentes dos
rapidos avancos tecnoldgicos e cientificos
(ALMEIDA et al., 2010). Em fungao das condicoes
extremamente empobrecidas, sem acesso a
condicOes basicas de assisténcia a saide, marcadas
pela deficiéncia do sistema educacional e auséncia
de politicas ptblicas que atendam as necessidades
de sobrevivéncia e demandas sociais, algumas
questdes sdo relevantes: Os pesquisadores
estariam aproveitando o adjetivo vulneravel,

como sinénimo de fragilidade para o
desenvolvimento de pesquisas com essas
populacdes? Considerando 0 contexto
socioecondmico e cultural dos possiveis

voluntarios e os procedimentos de pesquisa, 0s
participantes teriam realmente autonomia para
decisdo de participar do estudo, conscientes de
todas as implicacdes e consequéncias? Novas
abordagens pedagoégicas seriam indicadas para o
estudo dessas populagdes? Seria ético favorecer a
visdo de que a pesquisa e também estudos
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epidemiolégicos vao melhorar as condi¢des de
acesso aos servicos de saude e educacdo e a
geracdo de expectativas de beneficios, o que
certamente ocorre em 4reas carentes? Considera-
se prejuizo da voluntariedade do consentimento
dos participantes diante da desvantagem
educacional?

Populagdes vulnerdveis sao convidativas
para pesquisa justamente em fungdo de sua
vulnerabilidade, uma condicdo que potencializa o
risco de transgressio ética na fase de
levantamento dos dados. Nao é de surpreender
que nos ultimos setenta anos a maior parte dos
casos com repercussdo sensacionalista no campo
da ética na pesquisa envolvesse pessoas
vulneraveis.

1.2 O Cenario

A categoria de populagdes vulnerdveis de
dificil acesso abarca um grande ntmero de
individuos, possivelmente incluindo membros de
outros grupos vulneraveis, prisioneiros,
refugiados, criangas, mulheres gravidas e
individuos com distarbios mentais. A pesquisa
envolvendo  individuos  pobres é uma
preocupacao mundial da ética na pesquisa, pois
estdo amplamente distribuidas em todas as areas
do mundo. Representa um problema particular
para os paises em  desenvolvimento,
especialmente pelo interesse de pesquisadores do
mundo desenvolvido em conduzir pesquisas entre
essas populagdes.

Pesquisas clinicas e cientificas envolvendo
populagdes vulneraveis ou especiais dependem,
necessariamente, de mecanismos de inclusdo bem-
sucedidos para garantir resultados significativos.
Nesse sentido, a inclusdo destes grupos pode ser
atil ao pesquisador para garantir que técnicas,
drogas ou metodologias clinicas sejam aplicaveis a
diferentes populacdes. Deve-se ter em mente que
os pesquisadores buscam fundamentalmente
resultados generalizaveis, com valores previsiveis
e, para isso, dependem de grupos especificos para
a producao desse tipo de resultado em uma
experiéncia clinica (LOTT, 2005).

A interacdo entre pesquisas norteadas por
resultados e a inclusdo necesséria de participantes
de diferentes populagdes, naturalmente, cria uma
tensdo entre os dados cientificos obtidos e o
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tratamento ético apropriado aplicado aos
participantes. A heranga traumatica dos abusos
cometidos pelo nazismo permanece como um
desafio para os pesquisadores.

Estudos sobre a disponibilidade das pessoas
em participarem de ensaios clinicos de uma nova
vacina, contra HIV/AIDS, com populagdes
vulneraveis no norte da Tailandia e India,
evidenciaram que ha uma maior predisposicao a
participagdo em relagdlo a recusa nestas
populagdes vulnerdveis (ALBUQUERQUE, 2002).
Uma possivel explicagdo é que a situacdo sdcia
econdmica e politica, bem como cultura, os valores
e crencas podem influenciar o desejo e a
disponibilidade de participar (JENKINS et al.,
2000).

A escassez de saneamento, transporte,
educagdo, satde e outros servicos, cria nos
individuos uma grande expectativa quando se
deparam com agdes de pesquisa e estudos
epidemiolégicos, ja que entendem que na sua
regido antes ndo havia nenhum tipo de servico. A
constante espera por melhorias justifica-se, pois a
auséncia de programas de atengdo a satde nas
areas consideradas de dificil acesso tem
repercussdes na vida social que vao além do
carater funcional, e cria na populagdo uma rede de
dependéncia que alimenta uma politica de
assistencialismo  sustentada  pela  caréncia
(ALBUQUERQUIE, 2002).

H&a populacdes que historicamente estdo
situadas as margens da sociedade, sendo pouco
favorecidas pelas politicas publicas. Neste
contexto, as necessidades basicas dos individuos
devem ser supridas antes de eles terem a
possibilidade de participar do mundo. Quando
eles habitam o espago de necessidade vital,
deixam de ser sujeitos de direito, limitados a seu
estatuto vital. Dominando a necessidade, os
sujeitos ndo chegam a ser livres, tampouco
ingressam na esfera do politico, permanecendo na
zona designada, muda e silenciosa (ARENDT,
2003).

Em muitos paises, populacdes isoladas e
semi-isoladas, como as popula¢des que habitam
areas florestais, apresentam limitaces em
diferentes aspectos sociais, educacao e saade por
exemplo. Estas limitagdes favorecem a
fragmentacdo dessas populacdes e a capacidade
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de preservar seus conhecimentos e tradigdes, o
que nos leva a estabelecer dois tipos de prejuizos,
cultural e social. Populagdes indigenas austra-
lianas, por exemplo, tém apresentado elevados
niveis de violéncia, incluindo contra criangas, e
abuso de é&lcool. De fato, ndo apenas temos
problemas diretamente ligados a falta de acesso a
servicos sociais basicos, mas o estabelecimento de
marginalizacdo e comprometimento da historia,
identidade e cultura dessas popula¢des (COLFER,
2008).

2. A EPIDEMIOLOGIA COMO APLI-
CACAO

Sabe-se que o perfil epidemioldgico de
uma populagdo estd ligado ao seu desenvolvi-
mento econdmico e social. Em muitas regides do
globo ainda se convive com um perfil
epidemiolégico onde as doencas infecciosas sdo
mais prevalentes do que na populagdo geral do
pais, onde ndo ha saneamento basico, servigos de
satde e sistema educacional. Regides em que a
falta de acesso a cuidados béasicos de sadde
combinada com a pobreza e a exclusdo social,
torna as populacdes cada vez mais suscetiveis a
exploragdo e coer¢do em pesquisa.

Para Assis (2003), acesso é um dispositivo

ou aquilo que propicia, que faz advir,
transformador da realidade. O acesso é um
conceito multidimensional, em que, cada

dimensao, expressa um conjunto de caracteristicas
da oferta que atua aumentando ou obstruindo a
capacidade dos sujeitos de utilizar os servigos de
satide (TRAVASSOS e CASTRO, 2008). E um dos
elementos do sistema de satde e esta ligado a
organizacdo dos servicos que vai desde a entrada
no servico de saudde até a continuidade do
tratamento (TRAVASSOS e MARTINS, 2004).

O impacto sobre o ambiente de forma geral
é frequentemente descrito como um produto de
trés elementos: tamanho da populacdo; per capita,
energia e consumo e eficiéncia tecnolégica na
producdo (SMAIL, 2002, p.28 apud COLFER,
2008). Especialistas em populacdes e especialistas
em saude, em geral ignoram 4reas florestais e
outros de dificil acesso devido ao baixo percentual
demografico e producao de poucas
generalizacdes. Contudo, ressalta-se a importancia
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do conhecimento destas. Um estudo realizado em
areas florestais na Coldémbia com noventa e trés
mulheres apontou que, entre essas: 20
engravidaram mais de dez vezes, seis tinham mais
de dez filhos e vinte e sete estavam gravidas ou
amamentando (TOWNSEND e DE ACOSTA,
1987, p.253 apud COLFER, 2008). Este exemplo
destaca a importancia do nivel educacional da
mulher e o controle de natalidade, que contribui
significativamente no estado de vulnerabilidade.
A relacdo entre educacdo e fertilidade afeta a
proporcao  de  casamentos, aumenta o
conhecimento sobre planejamento familiar,
aumenta o nivel educacional e percepgoes
relacionadas a  qualificacdo, trabalho e
desenvolvimento profissional e social.

Evidéncias epidemiolégicas sobre
iniquidades étnicas em satide tém sido registradas
ao longo de duzentos anos nos Estados Unidos,
mostrando que, por exemplo, a mortalidade de
negros americanos é 30% maior que entre brancos
americanos (GRAVLEE, 2009). No contexto de
doengas em geral, em particular doencas tropicais,
ha uma diversidade de condicGes ambientais,
diagnoéstico e tratamento em todo mundo. A
pobreza e caréncia de recursos ligados a sadde
persistem e estdo relacionados a 47% de mortes
comunicadas e relatadas por doengas em todo o
mundo (GWATKIN e GUILLOT, 1998 apud
COLEFER, 2008). Dados da prevaléncia de dengue
em homens e mulheres nao sao claros. Mulheres
na Tailandia sdo hospitalizadas com dengue
hemorragica duas vezes mais que homens. Ja em
Singapura, ha mais admissdes de homens
(COLFER, 2008). Na Malésia foi relatada uma
elevada incidéncia de dengue hemorragica em
homens, porém os casos mais graves foram
observados em mulheres (SHEKHAR e HUAT,
1992). Nenhuma razdo foi proposta para essa
diferenga, o que aponta a importancia dos estudos
epidemiolégicos para a formulagdo de hipéteses
para compreensdo desses casos, bem como
elaboracdo de possiveis intervengdes.

O acesso a saude, educacdo e fatores
comportamentais ¢ largamente atribuido a
epidemia HIV/AIDS. A degradacdo ambiental,
entretanto mostrou uma relacdo com a pobreza,
migracdo e doenca. Na Reptblica Dominicana, a
destruicao das florestas, erosdo, poluicao das
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aguas e degradacdo ambiental contribuiu para
aumento das taxas de doenca e emergéncia de
patégenos. Além disso, a prevaléncia de HIV
aumentou para aproximadamente 1,1% (UNAIDS,
2006 apud COLFER, 2008). Ressaltam-se os
problemas de sadde publica da Republica
Dominicana como diretamente associados a
infec¢do, morbidade e mortalidade, somados a
nutricdo inadequada, d4gua, migracdo, exposicdo a
patégenos, falta de estrutura e fatores culturais e
sociais.

Outro estudo, em populacdo indigena
Yanomami, demonstrou que os niveis pressoricos
foram mais elevados em homens do que em
mulheres (109,8 e 100,2 mm Hg e 72,2 e 63,5 mm
Hg, respectivamente). No entanto, ndo foram
encontrados casos de hipertensao entre esses
indigenas (BLOCH et al, 1993). As tribos
Yanomami se localizam na Amazonia entre a
Venezuela e Brasil, estimadas em 26000
individuos. Entre 1970 e 1990, uma epidemia de
maldria foi significativa nessas tribos, coincidindo
com a chegada de mineradores, destruicdo da
floresta e constru¢do de rodovias, assim
comprometendo as atividades dos indigenas e
dando condicbes favoraveis ao vetor da maldaria,
mosquito Anopheles (COLFER, 2008).

Considerando a regido amazonica,
identifica-se que além de suas riquezas naturais e
minerais apresenta uma sociodiversidade em
meio aos  cendrios  socioecolégicos.  As
particularidades desta regido frequentemente
representam um desafio diante de suas
caracteristicas naturais. Vista como um vazio
demografico, a Amazonia representa um
patrimonio genético biodiverso em termos de
fauna e flora além de apresentar uma diversidade
étnica significativa. Além dos povos citadinos,
temos também os denominados  povos
tradicionais que mantém uma relacdo de estreita
dependéncia da natureza e o territério, seja ao
utilizar a terra para a cultura de subsisténcia, ou
ao extrair da floresta os recursos para seu sustento
alimentar e financeiro, além do conhecimento
tradicional, cuja teia de transmissdo principal é a
oralidade (CARDOSO, 2006). Estas populagdes em
situacdo de vulnerabilidade social abrangem
ribeirinhos, indigenas, seringueiros, dentre outras
incluindo quilombolas. Apresentam caracteristicas
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muito particulares em termos de localizagcdo de
moradia e trabalho, habitos e costumes que, em
geral, seguem uma tradicdo e refletem o cendrio

socioambiental e econdmico onde vivem e
trabalham.
Um exemplo sdao as populacdes

afrodescendentes remanescentes de quilombos.
Uma vez consideradas comunidades tradicionais
brasileiras, as comunidades quilombolas recebem
atencdo do Ministério da Saide em meio ao
crescente  desenvolvimento  demografico e
tecnolégico do pais, sendo relevante a descrigao
da satde. A Fundacdo Nacional de Saude
(FUNASA), delegada ao Ministério da Satide do
governo brasileiro, tem incentivado projetos
concernentes ao cuidado com a sadde das
comunidades quilombolas, principalmente
programas de prevencado para a satide e melhoria
da qualidade de vida. (FREITAS et al, 2011). De
acordo com Minifio et al. (2007) os indices de
morte ajustada pela idade para doencas como
hipertensdo, diabetes, doenca cronica renal,
septicemia e hipertensao renal entre negros é duas
vezes maior que entre brancos norte-americanos
nos Estados Unidos.

Em particular, o estudo da Hipertensao
Arterial Sistémica em populagdes negras ou
afrodescendentes é relevante uma vez que sua
ontogenia ainda é motivo de intensos debates, que
tomam vertentes desde as socioambientais até as
puramente moleculares, cujos resultados nem
sempre sdo congruentes. As causas exatas dessa
alta prevaléncia ainda ndo estdo claramente
definidas estando, possivelmente, associadas a
uma combinagdo complexa de  fatores
socioculturais, biolégicos/genéticos e ambientais
(BELTRAO, 2008).

Por este motivo, estudos em populacdes
dadas tradicionais sdo importantes porque estas
sao populacdes social e economicamente
vulnerédveis e possivelmente se encontram em um
processo de transicdo de um estilo de vida do
mais tradicional para um mais urbanizado, o que
permite definir mais claramente os efeitos de cada
um dos fatores investigados na origem das
doencas cronicas (BELTRAO, 2008). Além disso,
estudos em populagdes nao tradicionais carentes
sao importantes, como instrumento na construcao
de politicas publicas.
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Em paises como o Brasil, onde as
desigualdades  sociais sdo  relevantes e
persistentes, o recrudescimento das doengas

infecciosas em regides de infraestrutura e
condicdes de vida deficientes, pode assumir
novamente uma parcela considerdvel entre as
causas de morte. A aplicacdo da epidemiologia
permite atuacdo com conhecimento de causa no
processo de producdo de mecanismos que
promovem a caracterizacdo dessas populacdes no
tocante as politicas publicas e de assisténcia as
comunidades de uma forma geral.

3. CONCLUSAO

A vontade de participar sem ainda
conhecer, sem pensar sobre as implicacdes, o
desespero por servigos de satide, destaca o maior
problema das populagdes vulneraveis de dificil
acesso, assim sinalizando a maior predisposigao
para insercdo em estudos cientificos. O
reconhecimento dos aspectos éticos relacionados a
essas populacdes é limitado e representa uma
importante ferramenta no impedimento de
pesquisas absurdas e no delineamento de politicas

puablicas, permitindo a conscientizagdo das
autoridades e educacdo da populagao geral.

Os  problemas apontados  nessas
comunidades potencialmente acontecem em

diversas regides do mundo, no Brasil temos os
indigenas e comunidades ribeirinhas da
Amazonia, comunidades quilombolas e carentes
distribuidas em todo o pais. A partir desta
constatacdo, emerge a necessidade de se planejar
politicas publicas nacionais, que garantam
integralmente o acesso e a acessibilidade da
assisténcia a satde, educacdo e seguranga,
delineadas adequadamente para as necessidades
dessas, tendo como perspectiva uma logica

participativa e promotora da equidade em satde,

compativel com a dindmica geografica e
sociocultural.
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