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RESUMO: Estudo qualitativo com o objetivo de analisar a participação de populações vulneráveis em pesquisas científicas na saúde. 
Realizado em Americaninhas, Novo Oriente de Minas, Minas Gerais, com nove voluntários dos ensaios clínicos da vacina contra 
Ancilostomídeos, desenvolvido por um consórcio internacional de instituições de pesquisa. Os dados foram coletados após os testes 
da vacina, utilizando-se entrevistas semi-estruturadas analisadas por meio da Análise de Conteúdo de Bardin. Os voluntários, em sua 
maioria, decidiram participar do estudo motivados pela possibilidade de acesso a atendimento em saúde. Conclui-se que a decisão de 
participar foi marcada pela vulnerabilidade sócio-econômica e psicossocial da população e pela forma como os voluntários constróem 
simbolicamente esta vulnerabilidade. O estudo aponta a necessidade do preparo da comunidade para participar da pesquisa por meio 
de uma educação que se traduza em ação, considerando a necessidade de desenvolvimento da autonomia dos sujeitos participantes.
DESCRITORES: Pesquisa em saúde. Populações vulneráveis. Autonomia pessoal.  

 SCIENTIFIC RESEARCH IN HEALTH CARE: AN ANALYSIS ON THE 
PARTICIPATION OF VULNERABLE POPULATIONS

ABSTRACT: This is a qualitative study with the aim to analyze the participation of vulnerable populations in scientific health care 
research. The study was carried out in Americaninhas, Novo Oriente de Minas, Minas Gerais, Brazil, with nine volunteers enrolled 
in the clinical trial of a hookworm infection vaccine developed by an international research institution. The data was collected using 
semi-structured interviews after testing the vaccine and analyzed using Bardin’s Content Analysis method. Most volunteers decided 
to participate in the study motivated by the possibility of receiving access to health care services. We conclude that the decision to 
participate was influenced by the socio-economic and psychosocial vulnerability of the population and how they symbolically construct 
this vulnerability. The study points out the need to prepare the community in order to participate in the study through an education 
translated into action, considering the need for developing autonomy among the participating subjects.
DESCRIPTORS: Research in health. Vulnerable population. Personal autonomy. 

LA INVESTIGACIÓN CIENTÍFICA EN SALUD: UN ANÁLISIS SOBRE LA 
PARTICIPACIÓN DE LAS POBLACIONES VULNERABLES

RESUMEN: Estudio cualitativo con el objetivo de analizar la participación de las poblaciones vulnerables incluidas en investigaciones 
sobre salud. El estudio se desarrolló en Americaninhas, Novo Oriente de Minas, en Minas Gerais - Brasil, con nueve voluntarios de las 
pruebas clínicas para experimentación de la vacuna contra Ancilostomídeos, realizado por un consorcio internacional de instituciones de 
investigación. Los datos fueron recogidos después de las pruebas de la vacuna, mediante entrevistas semiestructuradas analizadas por 
medio del análisis de contenido de Bardin. La mayoría de los voluntarios decidió participar en el estudio motivados por la posibilidad 
de acceso a la atención de la salud. Se concluye que la decisión de participar en el estudio fue caracterizada por la vulnerabilidad 
socioeconómica y psicosocial de esa población y por la forma como esos voluntarios construyen simbólicamente esta vulnerabilidad. 
El estudio indica la necesidad de preparar a la comunidad a participar en el estudio a través de una educación que se traduzca en una 
acción dada la necesidad de desarrollo de la autonomía de los sujetos participantes.
DESCRIPTORES: Investigación en salud. Poblaciones vulnerables. Autonomía personal. 
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INTRODUÇÃO
Este artigo traz uma análise sobre a parti-

cipação de populações vulneráveis inseridas em 
projetos de pesquisa científica em saúde. 

A participação de voluntários em pesquisas 
em saúde abrange várias questões e é um tema 
complexo, sobretudo em se tratando de ensaios 
clínicos – experimentos que envolvem testes de no-
vas tecnologias, drogas terapêuticas e preventivas 
como as vacinas. Estes indivíduos são submetidos 
à experimentação científica, expostos a um suposto 
risco e, provavelmente, não terão a garantia de que 
serão imediatamente beneficiários dos avanços 
proporcionados pela investigação.  

Diversas regulamentações visam assegurar 
a integridade e dignidade dos indivíduos que 
participam de pesquisas biomédicas. Dentre os 
documentos, destacamos a Declaração de Helsinki, 
pela sua inegável importância histórica e aceitação 
mundial, como valor de referência pelas suas dire-
trizes éticas para pesquisas em seres humanos. 

	 De acordo com a Declaração de Helsinki, 
para assegurar uma relação ética entre pesquisa-
dor e sujeitos da pesquisa, recorre-se ao princípio 
de garantir que os voluntários estejam cientes das 
implicações reais e riscos a que serão expostos com 
a participação na pesquisa em saúde.1 O Termo 
de Consentimento é o instrumento utilizado para 
este fim. Pressupõe-se que os indivíduos que o 
assinam, sejam plenamente capazes de exercer sua 
vontade, criando sua própria avaliação e crítica 
que lhes permitam tomar uma decisão segura 
sobre sua participação ou não no projeto.2 

A problemática de pesquisas em saúde que en-
volve a experimentação com seres humanos é campo 
de análise da Bioética. A consolidação deste campo 
está ligada às conquistas referentes aos direitos hu-
manos e também aos conflitos morais decorrentes 
dos rápidos avanços tecnológicos e científicos. 

Esta temática é crucial diante de situações de 
vulnerabilidade dos indivíduos e da evidente neces-
sidade de serem protegidos. O adjetivo vulnerável 
encerra uma série de interpretações possíveis. O sig-
nificado usual de vulnerabilidade leva ao contexto 
de fragilidade, desproteção, desfavor e, até mesmo, 
de desamparo ou abandono. Dentro deste contexto, 
portanto, a vulnerabilidade engloba formas diversas 
de exclusão ou alijamento de grupos populacionais 
àqueles fatos ou benefícios que possam estar aconte-
cendo no processo desenvolvimentista mundial. 

É consenso entre os pesquisadores que, 
populações vulneráveis, em função do contexto 

sócio-cultural dos possíveis voluntários, bem como 
da linguagem do termo de consentimento, nem 
sempre compreendem os procedimentos da pes-
quisa, sua aplicabilidade e quais as consequências 
de sua participação.3

Aliado a isto, existe o contexto sócio-econômi-
co onde se inserem as populações vulneráveis. Nes-
te ponto específico, há a discussão sobre que condi-
ções populações extremamente empobrecidas, sem 
acesso a condições básicas de assistência à saúde, 
marcadas pela deficiência do sistema educacional 
e ausência de políticas públicas que respondam às 
suas necessidades de sobrevivência, teriam para 
decidir sobre sua participação na pesquisa.4

Considerando estes aspectos, observamos 
que o processo que envolve a tomada de decisões 
sobre a participação nestes ensaios clínicos insere-
se em uma questão maior, mais abrangente, que 
diz respeito à autonomia e cidadania destes sujei-
tos – uma autonomia para a decisão de participar, 
conscientes das implicações do estudo. Pois, não 
obstante os riscos a saúde, nos ensaios clínicos, as 
pessoas decidem sobre disponibilizar seu corpo 
para o bem comum, seja por motivações próprias, 
como ganhos pessoais, ou por considerar tal pos-
tura de fundamental importância para a sociedade 
de uma forma geral.1,5

Neste contexto, este estudo tem como 
objetivo analisar a participação de populações 
vulneráveis nas pesquisas científicas em saúde e 
quais aspectos envolvem a decisão de participar 
de estudos desta natureza.  

Embora não tenha sido objeto de grande 
número de investigações, o preparo da comuni-
dade para a decisão de participar de projetos de 
pesquisa em saúde vem sendo abordado apenas 
tangencialmente.7-8 Além disso, pouco se sabe so-
bre quais abordagens pedagógicas seriam mais in-
dicadas para populações envolvidas em pesquisas 
de saúde, especialmente, populações vulneráveis, 
com altos índices de analfabetismo. 

Nosso estudo se baseia em dados coletados 
após a realização de um ensaio clínico desenvol-
vido em uma comunidade rural de Minas Gerais, 
cujo objetivo é testar uma vacina contra Anci-
lostomíase, verminose popularmente conhecida 
como Amarelão.

MÉTODO
Trata-se de uma pesquisa qualitativa des-

critiva que se apóia no pressuposto de que os 
indivíduos pesquisados são sujeitos socialmente 

A pesquisa científica na saúde: uma análise sobre a participação...
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construídos, relacionam-se com a sociedade atra-
vés de seu espaço, influenciados, e geradores de 
influências, por sua cultura, suas histórias, suas 
crenças e seus valores.9

O presente estudo foi desenvolvido em 
Americaninhas, zona rural do município de Novo 
Oriente de Minas, nordeste de Minas Gerais. 
Neste local, estão sendo desenvolvidos os ensaios 
clínicos de uma nova vacina contra Ancilostomí-
deos por meio de um consórcio internacional de 
pesquisadores da Universidade George Washington 
Medical Center (Estados Unidos), London School of 
Hygiene and Tropical Medicine (Inglaterra), Que-
ensland Institute of Medical Research (Austrália), 
Fundação Oswaldo Cruz (Brasil) e Sabin Vaccine 
Institute (Estados Unidos). 

A localidade de Americaninhas tem aproxi-
madamente 4.000 habitantes. A economia local é 
basicamente constituída pela agricultura familiar 
e de subsistência, além da criação de animais de 
pequeno porte para consumo e gado. As moradias 
são simples, a maioria delas não é servida por rede 
elétrica. Não há saneamento básico, o que favorece 
a presença de verminoses na localidade. 

Os sujeitos do presente estudo foram nove 
voluntários dos ensaios clínicos da pesquisa – 
Estudo de Fase I, duplo cego, randomizado e 
controlado da segurança e imunogenicidade da 
vacina NA-ASP2 contra Ancilostomídeos em 
adultos brasileiros previamente infectados (Pare-
cer CONEP 146/2007 de Março de 2007). Foram 
escolhidos todos os voluntários que participaram 
do Coorte I da Fase I da pesquisa acima citada. 
Conforme critério de inclusão na amostra para 
os testes da vacina, tratam-se de adultos jovens 
entre 18-49 anos, de ambos os sexos (mulheres 
não grávidas), que estavam previamente infecta-
dos pelo verme Ancilostomídeo e que receberam 
tratamento supervisionado. 

Para o desenvolvimento do nosso estudo 
seguimos as recomendações da Resolução Nº 
196/1996 do Conselho Nacional de Saúde e o pro-
jeto foi aprovado no Comitê de Ética em Pesquisa 
da Universidade Federal de Minas Gerais – ETIC 
362/08. O Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido foi assinado pelos participantes, depois de 
esclarecidos sobre o objetivo da pesquisa, garan-
tindo o sigilo das informações e a utilização dos 
dados gerados apenas para fins científicos.

Para a coleta dos dados, utilizamos entrevis-
tas semi estruturadas que abordaram temas como 
a decisão e a motivação de participar e a experi-
ência de ser voluntário em pesquisa em saúde. As 

entrevistas foram gravadas em fitas e transcritas na 
íntegra para um texto. As falas dos entrevistados 
apresentam-se na versão original, portanto erros 
gramaticais e padrões linguísticos e culturais da 
região podem aparecer no texto. Posteriormente, 
os dados foram analisados fundamentados na 
Análise de Conteúdo de Bardin.10

Anterior à realização das entrevistas, foi 
desenvolvida, como parte do preparo de comu-
nidade para os ensaios clínicos, uma intervenção 
educativa para o processo de decisão de partici-
par ou não como voluntário, nos teste da vacina 
contra a Ancilostomíase. Esta intervenção incluiu 
um estudo prévio das representações sociais dos 
indivíduos sobre a doença, o verme e a vacina.11 
Fundamentado nestas representações foi elabo-
rado um roteiro de um filme documentário que 
explorou informações importantes sobre a pes-
quisa, como é o trabalho dos pesquisadores e por 
que a vacina está sendo desenvolvida na região, 
além dos conceitos de experiência, doença, vacina 
e placebo.

A idéia central do filme era provocar nos 
participantes uma reflexão acerca dos conceitos 
apresentados – algo mais, portanto, do que sim-
plesmente conhecer, importando, também, dar-
lhes um significado. Acredita-se que a educação 
pelo cinema é uma forma de exercitar o pensamen-
to, seja por conceitos, imagens, ou ainda por sen-
sações. Destaca-se que diferente de outros vídeos 
educativos, comumente utilizados como estratégia 
de ensino, o filme apresenta por meio de analogias, 
práticas cotidianas dos habitantes do lugar como 
plantar e colher mandioca, fazer farinha, produzir 
doce, queijo, associando esta experiência do culti-
vo e da culinária local ao trabalho do pesquisador 
de produzir uma vacina. O filme mostra imagens 
do trabalho do homem do campo, assim como dos 
pesquisadores, como uma constante experiência 
onde se busca, por meio da pesquisa, do controle, 
alcançar melhores resultados, em grande parte 
imprevisíveis e de curso indeterminado. 

Dessa forma, o filme procurou provocar nos 
sujeitos um raciocínio analógico entre imagens 
representativas da pesquisa e elementos de sua 
experiência. Outro aspecto que diferencia o filme 
é a participação de pessoas da comunidade como 
atores e personagens da história. O homem do 
campo aparece na tela do vídeo e através de uma 
linguagem que lhe é própria, mostra sua experi-
ência de trabalho, conta o que sabe sobre o projeto 
de pesquisa ao mesmo tempo que busca tocar os 
expectadores.

Almeida CH, Marques RC, Reis DC, Melo JMC, Diemert D, Gazzinelli MF
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As sessões de apresentação e discussão do 
filme foram realizadas com todos os possíveis 
elegíveis para os ensaios clínicos da vacina, den-
tre eles os nove voluntários que participaram 
deste estudo.

RESULTADOS E DISCUSSÃO

A decisão de participar
Os indivíduos entrevistados, ao relatar so-

bre os primeiros contatos com os pesquisadores, 
expressam seus sentimentos e manifestam sua 
opinião. Segue a posição de um dos entrevistados: 
primeiro o pessoal [pesquisadores] foi na minha casa. 
Aí eles foram e me convidaram para participar da pes-
quisa. A gente nem sabia ainda direito o que era mas 
depois disso, na hora eu pensei sem dúvida, eu topo. 
Não tinha dúvida nenhuma. Não tinha medo. Eu queria 
participar. Eu tinha muita vontade de participar e eu 
tinha certeza (A).

A vontade de participar sem ainda conhecer 
ao certo do que se tratava a pesquisa, sem pensar 
sobre suas implicações, sinaliza para uma predis-
posição em inserir-se no estudo. O entrevistado 
demonstra a certeza de sua posição e o desejo de 
participar, que se manifesta sem dúvida, apreen-
são ou medo. 

Estudos sobre a disponibilidade das pessoas 
em participarem de ensaios clínicos de uma nova 
vacina, contra HIV/aids, com populações vulne-
ráveis no norte da Tailândia e Índia, evidenciaram 
que há uma maior predisposição à participação em 
relação à recusa nestas populações vulneráveis.13 

Uma possível explicação é que a situação sócio 
econômica e política, bem como a cultura, os va-
lores e as crenças podem influenciar o desejo e a 
disponibilidade dos indivíduos para participar.12

A decisão em participar pode acontecer 
motivada por várias razões. Ainda conhecendo 
pouco ou quase nada sobre o projeto, um dos en-
trevistados fala em que pautou sua decisão: quando 
eles foram na minha casa e depois fizeram a reunião e 
conversaram muito com a gente. Eles perguntavam 
o que a gente achava da pesquisa. Aí, enquanto eles 
falavam eu ficava assim imaginando, pensando assim 
que fosse alguma coisa boa. Eu imaginei que era coisa 
assim que vale a pena pra saúde da gente (E).

O participante, por conhecer pouco o projeto, 
construiu uma idéia do que a pesquisa poderia vir a 
ser, mas tudo no plano especulativo. Vemos emergir 
aqui que, logo de início, a pesquisa já se apresenta-
va como algo que valeria a pena para a saúde das 

pessoas, conforme assegura outro entrevistado: [...] 
eu fiquei sabendo do projeto da vacina e que se tomasse a 
vacina ia ser bom para a saúde da gente (E).

Conhecer mais sobre o projeto de pesquisa, 
sua finalidade e implicações não alterou a atitude 
e postura dos voluntários frente a ele. Mais uma 
vez observamos que o voluntário não se interroga 
muito sobre o sentido da sua ação e decide pron-
tamente: eles [pesquisadores] foram na minha casa. 
Eles conversaram muito com a gente e convidaram pra 
participar. Medo eu não tive não. Eu sou assim: se eu te-
nho dúvida eu não me arrisco. Mas eu não tinha dúvida 
e por isso participei pra gente cuidar do verme (E).

Dois aspectos, aparentemente, favorecem 
sua decisão positiva: a percepção de que sua par-
ticipação não representa riscos ou danos pessoais 
e a motivação de que ao participar da pesquisa 
estaria cuidando do verme, ou seja, tratando da 
doença. 

A literatura mostra que as percepções dos 
riscos da pesquisa são questões importantes que 
orientam os voluntários em sua decisão de parti-
cipar.12 

A percepção da possibilidade de acesso a 
tratamento para a doença norteou a decisão de 
outros voluntários. 

Fizeram as entrevistas perguntando como era o 
verme. Quem tinha o verme, depois convidou porque ia 
ter o teste da vacina. Aí cheguei a conclusão e falaram 
que tinha uma pesquisa pra combater o verme. Eles pe-
diram... convidaram para gente aceitar e a gente aceitou 
na hora. Para combater o verme (J).

Vieram na minha casa e falaram do projeto. Fez 
os exames de fezes. Ia ter o projeto da vacina, os testes 
da vacina sabe, e se eu queria entrar, então eu falei na 
hora: eu quero. Para a gente tratar do verme (L).

A gente quis participar da pesquisa por causa do 
tratamento do verme que eles [pesquisadores] fazem 
com a gente. Por que aqui na região é tudo difícil mes-
mo. A gente não consegue marcar nada no postinho 
[Unidade de Saúde] (N).

Nesta última fala, a dificuldade para obten-
ção de tratamento em condições normais de vida 
foi o evento decisivo para a participação. 

Os voluntários ao revelarem o que pensam 
sobre a percepção dos seus familiares sobre a 
pesquisa deixam transparecer que compartilham 
dos mesmos sentidos por eles atribuídos ao es-
tudo: eles [família] falaram que seria muito bom eu 
participar. Meu pai falou mesmo: há moço não sei não. 
Eles falaram assim que era bom porque ai a gente iria 
ter acompanhamento médico (N).

A pesquisa científica na saúde: uma análise sobre a participação...
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Eles [família] falaram que é bom mesmo, porque 
aí eles [pesquisadores] vão cuidar da saúde da gente. 
Eles vem na casa da gente e fazem uma visita. Então 
eles reagiram bem (E).

Eles [família] falaram como é que a gente vai 
recusar de aceitar isso [projeto vacina]? Com um 
acompanhamento médico que eles prometeram (J).

Notamos que, para todos os voluntários en-
trevistados, os ensaios clínicos são procedimentos 
que traduzem novos modos de cuidar e, portanto, 
podem refletir em expectativas de beneficios para 
a saúde. A forma de cuidar dos pesquisadores – 
acompanhamento médico – leva os voluntários a 
sentirem-se mais amparados pela presença dos 
médicos nas suas casas. Nestes casos a palavra 
saúde estaria representada como acesso aos ser-
viços de saúde. O seguinte relato evidencia essa 
perspectiva.

Com a pesquisa eu senti que iria melhor alguma 
coisa pra gente. Pensei assim: vai ser bom pra saúde das 
pessoas daqui. Esse pessoal vindo nas casas da gente, 
procurando as pessoas, escolhendo as pessoas. Eu achei 
tudo muito legal. Eu achei que iria ser bom. As coisas 
estão começando a melhorar por aqui (S).

A pesquisa é vista como algo que vai melho-
rar as condições de acesso aos serviços de saúde 
para a comunidade. As ações dos pesquisadores, 
como as visitas domiciliares e o recrutamento de 
voluntários são vistos pelo entrevistado como de-
monstrações de assistência à saúde e possibilidade 
de benefícios.

Partindo da construção histórica e social em 
que vivem os indivíduos de áreas vulneráveis, é 
possível compreender porque existe uma expec-
tativa de esperar benefícios para si próprio, uma 
vez que residem em áreas onde há dificuldades 
no acesso à bens e serviços essenciais. A região de 
Americaninhas, assim como outras áreas rurais, 
apresenta escassez não apenas de serviços de saú-
de, mas também saneamento, transporte, educação 
e outros. Fato este que pode criar nas pessoas uma 
grande expectativa quando se deparam com as 
ações dos pesquisadores, já que entendem que na 
sua região antes não havia esse tipo de serviço. A 
permanente espera por melhorias justifica-se, pois 
a ausência de programas de atenção à saúde na 
zona rural tem repercussões na vida social que vão 
além do caráter funcional, e cria na população uma 
rede de dependência que alimenta uma política de 
assistencialismo sustentada pela carência.13

A visita domicilar, para os sujeitos, não 
representou apenas acesso a saúde mas, veio 
preencher uma importante lacuna de ordem psi-

cossocial destes sujeitos. Por meio do convívio 
com os pesquisadores, a comunidade estabelece 
vínculos com a equipe e constrói uma imagem do 
pesquisador/cientista e do médico: eles [pesqui-
sadores] vieram na minha casa pra falar do projeto. 
Eles vem muito na minha casa e conversa sobre tudo. 
Eles são gente muito boa. Eles são muito legais. Tratam 
a gente assim como a gente é. Já pensou receber gente 
importante [pesquisadores] assim na sua casa? Eles 
vêm na casa da gente e faz uma visita. É tão bom isso, 
receber uma visita dessa na sua casa (L).

O voluntário, ao sentir-se bem tratado pelos 
pesquisadores, revela, na sua singularidade, que 
esta sendo respeitado por alguém que, na sua 
concepção, é muito diferente dele. Neste contexto, 
sua relação com os pesquisadores atribuí à sua 
existência uma dignidade própria. 

Observamos também, que o entrevistado 
construiu uma imagem de que os pesquisadores 
são [...] gente muito boa e importante (L). A imagem 
do pesquisador como alguém virtuoso vem da 
percepção de que ele detém um conhecimento 
científico que muitas vezes é supervalorizado e 
sobreposto ao conhecimento popular. Trata-se de 
alguém que fala com autoridade, que tem conheci-
mento sobre o que fala, o poder do conhecimento 
e da ciência.

Em outro relato, encontramos a valorização 
do conhecimento médico: o médico visitando assim 
direto na casa da gente... eu acho que isso foi muito 
bom. De vez em quando eles vêm cá fazer uma visita pra 
gente. Onde é que um médico vem na casa da gente? A 
gente não sabe nem o que falar pra ele, sabe (L).

O atendimento médico no domicílio mostra-
se para este sujeito que convive com a exclusão dos 
serviços de saúde, como algo que traz satisfação e 
acarreta até mesmo um constrangimento, eviden-
ciado pela expressão [...] a gente nem sabe o que falar 
pra ele (L). A percepção de que o conhecimento que 
detém situa-se em um patamar de legitimidade 
diferente do conhecimento do médico é evidente. 
A idéia de que há espaços e interações que definem 
o que pode ser dito, ou deve ser calado, quem pode 
dizê-lo e em que circunstâncias, está presente na 
forma de pensar deste voluntário. Este parece 
considerar que seu saber é desqualificado frente ao 
do médico – forma sutil de dominação e controle 
dos discursos sociais possíveis. 

As populações rurais vivem numa constante 
sensação de se encontrarem no fundo da escala 
social e da ambígua relação com os médicos e com 
os serviços de saúde, reforçando-lhes a sensação 
de incerteza e a prevalência de uma visão nega-
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tiva de si mesmo que reflete e reforça a opressão 
econômica em que vivem.14

A valorização do conhecimento do médico 
inaugura a relação de confiança entre o voluntário 
e o médico: eu acredito muito no médico. Assim, o mé-
dico examinou a gente. Ele estudou para isso. Ele sabe 
se a gente pode ou não pode e eu confiei nele (J).

Na relação médico-paciente, normalmente, 
manifesta-se o sentimento de confiança no pro-
fissional qualificado por seus estudos, portanto 
merecedor dessa confiança. Para o entrevistado, 
o saber médico está acima de suas dúvidas pois 
[...] ele estudou pra isso (J). As pesssoas muitas 
vezes decidem sobre uma conduta médica, sus-
tentadas na confiança que tem no profissional e 
no conhecimento que acreditam que ele tenha. É 
uma atitude que está consolidada na imagem do 
médico como um mito, todo mito é, em si perigoso, 
pois induz o comportamento das pessoas e inibe 
o pensamento.15

Apesar de destacarmos que a decisão de 
participar foi motivada pela percepção da ausên-
cia de riscos, pela idéia de que a pesquisa poderia 
combater o verme e a doença, representando cui-
dados e assistência à saude, não podemos deixar 
de considerar a expectativa compartilhada de que 
os testes da vacina poderiam no futuro beneficiar 
a saúde de outras pessoas. As falas dos voluntários 
descrevem esta expectativa: eu pensei na hora assim: 
vai ser bom né! Eu quis [participar] porque até agora foi 
uma coisa boa. Eles [pesquisadores] trazem muita coisa 
boa pra gente. Eu pensava assim: se é um teste, assim 
na frente, daqui um tempo, poderia ser útil pra saúde 
da gente. Poderia ser bom pra saúde dos outros lugares 
também. Iria ser bom pra eles [outras pessoas] (S).

Importante assinalar que surge aqui a com-
preensão de que a pesquisa consiste em testes cujos 
benefícios serão usufruídos pelas gerações futuras. 
Igualmente o reconhecimento da importância do 
estudo para a saúde de uma coletividade: o que 
mais me motivou, segundo as informações que eu recebi, 
é que a vacina iria fazer bem para todo o Brasil e para 
o mundo também (A).

Deparamos aqui com a atitude altruista dos 
voluntários que remete para a virtude da gene-
rosidade, um ato pelo qual o individuo não será 
contemplado diretamente.

Em síntese, os voluntários no momento em 
que se defrontam com a possibilidade de parti-
cipar de um ensaio clínico, algo absolutamente 
novo e impensado para eles, constróem imagens a 
seu respeito, sentem-se atraídos pelo que ele pode 
representar, manifestam suas expectativas, dei-

xam transparecer seus valores e crenças, enfim, 
projetam sobre ele elementos da sua racionalida-
de e afetividade.

Fundamentados em todos estes dados, po-
demos afirmar que a educação para o preparo 
da comunidade realizada por meio do filme/
cinema, não favoreceu aos voluntários a opção 
ou escolha livre entre as alternativas disponíveis. 
Dessa forma, há de se pensar nas limitações da 
educação oferecida. Ao valer-se do cinema, a 
educação certamente conduziu à compreensão do 
projeto, embora não tenha oferecido possibilida-
de para a reflexão sobre as possíveis implicações 
da decisão tomada.

A decisão de participar: da necessidade à 
ação livre

A decisão de participar foi uma experiência 
marcada pela vulnerabilidade bem como pela for-
ma como esta vulnerabilidade histórica e cultural-
mente foi construída no imaginário por este agru-
pamento social. O fato de a população apresentar 
necessidades  de assistência em vários aspectos, e 
acreditar muitas vezes poder adquirí-la por meio 
da sua participação nos ensaios clínicos, favore-
ceu sobremaneira a sua inserção e permanência 
no estudo. Admitir isto não significa reconhecer 
que os sujeitos da pesquisa não compreenderam 
o Termo de Consentimento no que diz respeito 
aos possíveis riscos e benefícios oferecidos pelo 
estudo. Alguns, de fato, não compreenderam o 
que efetivamente estava sendo proposto – uma 
pesquisa médica com fins científicos. Por outro 
lado, os que entenderam o firme propósito da 
pesquisa, atrelaram sua decisão de participar, ao 
acesso aos exames clínicos e tratamento. Neste 
caso, o precário nível sócio-econômico e educa-
cional dos indivíduos, bem como a carência de 
serviços adequados de saúde, os deixaram levar 
pelos incentivos a eles prontamente disponibili-
zados pela pesquisa. 

Há populações que historicamente estão 
situadas às margens da sociedade, sendo pouco 
favorecidas pelas políticas públicas. Neste contex-
to, as necessidades básicas dos indivíduos devem 
ser supridas antes de eles terem a possibilidade 
de participar do mundo. Quando eles habitam o 
espaço da necessidade vital, deixam de ser sujeitos 
de direito, limitados a seu estatuto vital. Apenas 
dominando a necessidade, os sujeitos não chegam 
a ser livres, tampouco ingressam na esfera do 
político, permanecendo na zona designada, como 
muda e silenciosa.6
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Igualmente, sem conseguir envolver-se com 
questões que vão além da preocupação com a mera 
sobrevivência, os indivíduos não criam formas de 
convivência, interação e comunicação – processos 
sem os quais não se chega a ação. A ação é uma 
atividade mais especificamente humana e acontece 
no coletivo. A coletividade possibilita aos seres 
humanos constituírem um âmbito de ação, no qual 
cada um pode se revelar em atos e palavras, o que 
não faria sentido de modo isolado.13-15

A principal condição existencial dos indiví-
duos é sua potencial liberdade, que se expressa 
na capacidade dos indivíduos de fazer algo 
novo. Mas, no âmbito das necessidades, não há 
liberdade. Somente a libertação das necessidades 
vitais possibilita uma ação livre. É justamente a 
capacidade de enxergar além da vida e de agir em 
relação aos outros, e junto com eles, criando formas 
de convivência que são, especificamente humana 
e, que nos distingue da natureza. Dessa forma, 
reconhece a legitimidade das liberdades individu-
ais, mas liberdade e ação, na sua concepção, são 
essencialmente coletivas, plurais e políticas.6

Apoiados nos conceitos de condição humana 
e vida política de Hannah Arendt, podemos en-
contrar uma interessante via de interpretação da 
atitude dos voluntários que concordaram em par-
ticipar. As necessidades sócio-econômicas e seus 
imperativos afastam os sujeitos da palavra livre e 
da ação autônoma. A passividade frente a propos-
ta de participação na pesquisa, revela a ausência 
de uma cultura do diálogo, da argumentação, da 
discordância que define o tom dado ao início das 
conversações entre pesquisadores e voluntários e 
sua propensão em participar – ato que parece ser 
marcado pela irreflexão.6  

Embora consideremos toda esta argumen-
tação uma importante dimensão da problemática 
referente à tomada de decisão de populações 
quanto a sua participação em pesquisas em 
saúde, temos que ter cuidado e lembrar que tal 
via de interpretação não a explica em toda sua 
complexidade. Existem as condições históricas 
de exclusão e opressão, e, isto é inegável. Vale 
considerar, entretanto, como estas condições são 
(re)construídas no imaginário das pessoas. Há 
processos de subjetivação da vida social dos quais 
a população de Americaninhas, como qualquer 
outro agrupamento social, não escapa. 

Neste sentido, para a população de Ame-
ricaninhas, a dificuldade real deixa de ser perce-
bida em seu caráter objetivo e externo e passa a 
traduzir-se em uma postura niilista, de descrença 

absoluta com relação a sua possibilidade de ação. 
É em torno da idéia da vida difícil e de sua impos-
sibilidade frente a ela que os moradores de Ame-
ricaninhas constróem seus marcos referenciais 
de identidade, relacionam-se com seus processos 
saúde e doença e dão respostas aos estímulos in-
trínsecos e extrínsecos que surgem. 

Sintetizando, é no cruzamento das idéias de 
que a liberdade e a ação se exercitam via diálogo e 
argumentação e a de que as representações sociais, 
embora tenham uma longa história, não precisam 
ser perpetuadas e naturalizadas, emerge um ca-
minho possível para se pensar um trabalho mais 
ético com as populações vulneráveis inseridas em 
pesquisas científicas. 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 
O estudo evidenciou, nesta população, vá-

rios aspectos da decisão de participar da pesquisa: 
os voluntários decidem ser favoráveis ao estudo, 
motivados pela expectativa de algum benefício 
imediato para si próprio e para a comunidade. 
O tom das entrevistas revelam que, embora o 
processo educativo realizado, por meio do filme/
cinema, tenha ultrapassado o caráter meramente 
informativo – denunciado pela literatura como 
insuficiente para produção de mudança concei-
tual, de postura e atitude – não foi plenamente 
suficiente para favorecer às pessoas a tomada de 
decisões após reflexão. Vale lembrar as limitações 
deste estudo, pois outros elementos podem ter 
influenciado tais resultados, pois se trata de uma 
população pouco escolarizada.

Uma educação para o pensamento e não para 
o conhecimento é indispensável neste contexto. 
Constatamos, entretanto, que tal educação não 
pode prescindir de momentos para o exercício 
do diálogo, da argumentação, da discussão, do 
dissenso, da escolha consciente. 

Refletindo criticamente sobre a participação 
de populações vulneráveis em pesquisas e ainda 
sobre a intervenção realizada pelos pesquisadores 
dos ensaios clínicos da vacina, há de se pensar 
em uma educação que se traduza em ação e que 
ocorra no encontro entre os indivíduos, onde esses 
confrontariam pontos de vista plurais através da 
palavra argumentada – a ação.  Exatamente aqui, 
o político e o pedagógico se encontram em uma 
educação para o preparo de comunidades vul-
neráveis para as pesquisas científicas que de fato 
produzam a autonomia dos indivíduos frente a 
sua participação em pesquisa em saúde.  
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Dito de outra forma, a intervenção educativa 
precisa oferecer momentos para exercitar não só 
a habilidade de pensar, ou seja, atribuir sentidos, 
mas a habilidade, peculiar aos homens, de falar e 
comunicar o que está vendo e sentindo. Ao favore-
cer encontros entre os indivíduos para pensar sobre 
seus projetos de vida individuais e sobre o quanto 
eles se convergem para problemas comuns da co-
munidade, estaremos contribuindo para o exercício 
dos processos como a decisão autônoma e a ação.
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