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POR UMA ANALISE CRITICA DA
PROPOSTA DE MODIFICAGAO DA
DECLARAGCAO DE HELSINKI

Debora Diniz e Marilena Corréa

Antecedentes Historicos

Em 1947, logo ap6s o término da
Segunda Guerra Mundial, uma corte formada por
juizes estadunidenses reuniu-se para julgar os
crimes cometidos pelos médicos nazistas em
campos de concentragdo. Este julgamento,
mundialmente noticiado em funcdo das
atrocidades cometidas em nome da ciéncia por
médicos do Estado Nazista, resultou na
elaboragdo de um conjunto de preceitos éticos
para a pesquisa clinica, conhecido como Cdédigo
de Nuremberg (1949). Infelizmente, durante os
primeiros vinte anos de existéncia do
documento, as diretrizes éticas de Nuremberg
ndo atingiram o alvo desejado, ou seja, nao
foram capazes de sensibilizar os médicos para o
respeito necessario no uso de seres humanos em
pesquisas clinicas, uma vez que “...o0 julgamento
dos médicos nazistas em Nuremberg recebeu
pouca cobertura da imprensa e, antes da década
de 70, o préprio coédigo raramente era citado ou
discutido nas revistas médicas. Pesquisadores e
clinicos americanos aparentemente
consideravam Nuremberg irrelevante para seu
proprio trabalho...” (Rothman, 1991: 62.
tradugdo livre). Erroneamente, e como viria a
demonstrar a histéria das pesquisas envolvendo
presidiarios e deficientes mentais nos Estados
Unidos, subentendeu-se que o controle ético
proposto por Nuremberg direcionava-se apenas
aos barbaros pesquisadores nazistas, nada tendo
a acrescentar aos pesquisadores comuns, aos
cientistas humanistas engajados no avango da
ciéncia e da cura para as doengas. Para os
médicos e pesquisadores clinicos
estadunidenses, por exemplo, o Cddigo de
Nuremberg se referia a uma espécie de ma
medicina ou mesmo a uma medicina do mal,
tipica e exclusiva do nazismo, distante da pratica
médica de paises com tradigdo politica
democratica. O documento seria, portanto, o
resultado de um julgamento politico que mesmo
um tratado universal de direitos humanos no
campo da pesquisa cientifica.

Foi assim que, muito embora o Cddigo
de Nuremberg tenha declarado logo nas
primeiras linhas que, para participagdo em
pesquisas  cientificas, “...0 consentimento
voluntdrio do ser humano ¢é absolutamente
essencial e isto significa que a pessoa envolvida
deve ter a capacidade legal de consentir...”
(1949: 181), experimentos perversos e abusivos
envolvendo comunidades vulneraveis, tais como
minorias étnicas ou pessoas institucionalizadas,
foram largamente desenvolvidos nos Estados
Unidos durante os anos 60 e 70. Casos ja
paradigmaticos na historia da bioética, tais
como o Tuskegee Study, ou os experimentos
dermatoldgicos conduzidos no presidio de

SérieAnis 03, Brasilia, LetrasLivres, 1-7, junho, 2000

Holmesburg, fizeram com que Allen Hornblum,
autor de Acres of Skin: Human Experiments at
Holmesburg Prison, langasse as seguintes
perguntas: “...por que tais processos ocorreram
no Pés-Guerra dos Estados Unidos e
aparentemente ndo ocorreram em outras nagdes
industrializadas? Por que o0s experimentos
humanos com populagbes vulneraveis ou
institucionalizadas foram t&o tardios nos Estados
Unidos?...” (1999:xv. tradugdo livre). Uma das
possiveis respostas a este fendmeno foi
exatamente a ilusdo nutrida pelos pesquisadores
estadunidenses de que a ciéncia médica seria
uma entidade pura, livre da perversdo nazista ou
da desigualdade social que caracteriza as
nagdes. Sendo assim, o problema estaria na
politica e ndo na ciéncia, no nazismo e ndo na
democracia, enfim, nos outros e ndo entre nos.
Este descaso ético da medicina estadunidense
frente as conquistas do Julgamento de
Nuremberg se estendeu para grande parte da
medicina de paises periféricos, fazendo com que
o debate sobre direitos humanos na pesquisa
clinica fosse relegado a segundo plano.

Somente vinte anos depois da
promulgagdo do Codigo de Nuremberg, a
possibilidade de mau-uso da pesquisa clinica foi
considerada uma hipdtese concreta para todos
0os médicos e pesquisadores, fossem eles
nazistas ou democratas. Essa lacuna de tempo
parece ter sido necessaria para que as denuncias
de maus tratos e imprudéncias, fora do contexto
e da (i)moralidade da guerra, fossem
investigadas. Nos anos 60, o caso da primeira
epidemia da Sindrome da Talidomida, que
assolou inicialmente a Europa ocidental e que,
logo em seguida, atingiu centenas de mulheres
estadunidenses que se submetiam a ensaios
clinicos para a liberagdo nacional da droga,
impressionou a opinido publica, fazendo com que
as entidades de controle de medicamentos
passassem a considerar ndo apenas a testagem
de eficacia das drogas, mas principalmente a
seguranca de prescrevé-las para determinadas
populagdes. Calcula-se que mais de 20.000
mulheres, dentre elas 3.750 em idade
reprodutiva, foram submetidas a testes de
eficacia da Talidomida nos Estados Unidos, sendo
que muitas delas sequer sabiam que estavam
participando de experimentos e tampouco
tenham consentido ser pesquisadas (Rothman,
1992: 64). Até este periodo, o processo para a
regulamentagdo e aprovagdo de novas drogas
guiava-se mais pelo cdlculo otimista dos
beneficios coletivos do que mesmo pela andlise
dos provaveis riscos individuais, uma ldgica
bélica que ainda persistia no ethos cientifico do
pos-guerra. Entretanto, para que qualquer
modificagdo ética fosse eficaz, era preciso que se
estabelecesse a diferenca entre a figura do
médico clinico e a do pesquisador clinico, ou
seja, que se delimitasse o campo de atuagdo da
medicina assistencial e o da pesquisa clinica
(Rothman, 1992).

A sobreposicdo da figura do médico a
do pesquisador proporcionou o siléncio
necessario para o avango da ciéncia médica, seja
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durante a guerra ou nas duas décadas apods seu
término. N&do se questionava a eticidade dos
experimentos, uma vez que ndo se duvidava das
intengbes curativas e até mesmo afetivas da
pratica médica. A pureza das intengles
hipocraticas do médico manteve-se inabaldvel,
fato que justifica o argumento de David Rothman
de questionar o porqué de o debate ético na
pesquisa clinica ter se iniciado em torno da
atuacgdo de laboratérios e industrias
farmacéuticas e somente depois ter sido
transposto para a classe médica (Rothman,
1992: 10). Para essa aproximacao da medicina e
da ética com a pesquisa clinica, e, em alguma
medida, para o surgimento da bioética como
disciplina académica, a publicacdo do artigo de
Henry Beecher, Ethics and Clinical Research, foi
de fundamental importdncia (Beecher, 1966;
Diniz, 1999).

Foi paralelamente a publicagdo do livro
Bioethics: bridge to the future, de Van
Rensselaer Potter (1971), que Beecher divulgou
o artigo que mais assombro provocou na
comunidade cientifica mundial, desde o anuncio
das atrocidades cometidas pelos médicos
engajados no nazismo. Beecher colecionava
relatos de pesquisas cientificas publicadas em
periddicos internacionais envolvendo seres
humanos em condigGes pouco respeitosas. Da
compilagdo original de 50 artigos, Beecher
publicou 22 relatos em que os alvos de pesquisa
eram os tradicionalmente tidos como sub-
humanos: internos em hospitais de caridade,
adultos com deficiéncia mental, criangas com
retardo mental, idosos, pacientes psiquiatricos,
recém-nascidos, presidiarios, enfim, pessoas
interditadas de assumirem uma postura
moralmente ativa diante do pesquisador e do
experimento (Beecher, 1966). Da analise destes
relatos de pesquisas, uma das conclusdes de
Beecher que ainda impressiona pelo
vanguardismo foi sua critica ao uso do termo de
consentimento informado como mera prescrigao
de rotina cientifica: “...a idéia de que o
consentimento foi obtido assume pouca
importéncia a ndo ser que o sujeito ou seu
responsavel tenham capacidade de compreender
0 que estd sendo feito...” (Beecher, 1966:
1360). Ou seja, Beecher sugeria que n&o
bastava o recolhimento do termo de
consentimento como uma salvaguarda legal,
mas que este deveria representar uma
compreensdo livre do sujeito pesquisado frente o
experimento, uma idéia que hoje é consensual
entre os bioeticistas. Em nome desta fragilidade
do termo de consentimento e de um certo vacuo
ético que dominava a pesquisa cientifica no
periodo poés-Segunda Guerra, o autor sugeria
uma freqiéncia em torno de 1/4 do total dos
estudos publicados referentes a pesquisas
envolvendo maus-tratos com humanos. Ora, os
numeros e os dados de Beecher, além do dbvio
mérito  denunciatério, tiveram um efeito
secundario inesperado: demonstrou-se que a
imoralidade ndo era exclusiva dos médicos
nazistas. Foi assim que Beecher conseguiu uma
proeza de fazer inveja aos sensacionalistas
modernos: trouxe o horror da imoralidade da
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ciéncia, dos confins dos campos de
concentragdo, para o meio cientifico e académico
hegeménico.

A Declaragao de Helsinki em Debate

Foi nesse contexto de medo e duvida
com relagdo a heranga deixada pelo ethos
utilitarista da guerra na pesquisa clinica que, em
1964, a Associagdo Médica Mundial (AMM), uma
entidade reguladora de todas as associagBes
médicas nacionais, instituiu a Declaragdo de
Helsinki, um documento isento de poderes legais
ou normativos, mas que, pelo consenso
conquistado, €, ainda hoje, a referéncia ética
mais importante para a regulamentagdo de
pesquisas médicas envolvendo seres humanos
(World Medical Association, 1997), ao ponto de
alguns autores sugerirem que a responsabilidade
pela mesma deva sair dos limites da AMM e
estender-se para outras instancias supra-
nacionais de carater ndo meramente profissional,
como a Organizagdo das NagGes Unidas - ONU
(Schiklenk e Ashcroft, 2000; Garrafa, 2000). O
fato é que a Declaragdo de Helsinki representou
a tradugdo e a incorporagdo, pelas entidades
médicas de todo o mundo, dos preceitos éticos
instituidos pelo Cédigo de Nuremberg, definindo
uma base ética minima necessaria as pesquisas
e aos testes médicos com seres humanos, pois,
como sugere Francis Crawley e Joseph Hoet,
ambos pesquisadores do “Comité Europeu de
Etica para a Pesquisa com Seres Humanos”,
“...somente a Declaragdo de Helsinki teve algo
proximo de um reconhecimento universal para a
definicdo da pratica ética na pesquisa
biomédica...” (1999: 10; tradugdo livre). Ao
contrario de Nuremberg, que supde-se ter sido
um julgamento sobre o passado de crimes dos
médicos nazistas, a Declaragdo de Helsinki
projetou-se para o futuro como um guia ético
obrigatério para todos os pesquisadores. Nestes
quase quarenta anos de existéncia, a Declaragdo
sofreu uma série de pequenas modificagdes, mas
nenhuma delas abalou seu espirito original de
defesa e protecdo dos direitos humanos de
homens e mulheres envolvidos em pesquisas
clinicas.

Em 1997, na reunido anual da AMM, a
delegagdo da Associagdo Médica dos Estados
Unidos apresentou uma proposta radical de
modificagdo do texto vigente da Declaragdo de
Helsinki, propondo uma nova redagdo do
documento que, se aprovada, alterard por
completo o texto original (Crawley e Hoet,
1999). Dentre as propostas de modificagdo,
algumas sdo consideradas particularmente
perigosas para paises pobres e com sérios
problemas de salde publica, como é o caso do
Brasil, além de representarem um retrocesso
ético em relagdo ao texto vigente. As
reformulagGes definitivas serdo decididas na
proxima reunido da AMM, em outubro de 2000, e
0s pronunciamentos nacionais foram definidos e
estruturados até margo do mesmo ano.

Versdo PDF



Ndmero 03, junho de 2000

ISSN 1518-1324

Bioética * Etica * Feminismo * Género ¢ Direitos Humanos * Justica * Desenvolvimento Social

Na Jltima reunido da Associagdo
Médica Mundial (AMM), em Tel Aviv, em 1999,
decidiu-se que, neste prazo adicional de reflexdo
sobre a proposta de modificagdo da Declaragao
de Helsinki, algumas questSes deveriam ser
consideradas prioritarias nas  discussbes
nacionais para a reunido de Hamburgo
(Asociacion Medica Mundial, 1999). Do conjunto
de sugestdes registradas no relatério da reunido,
duas parecem particularmente problematicas
para a regulamentagdo da pesquisa
internacional. A primeira delas, alvo de
importantes controvérsias nestes ultimos anos,
diz respeito a modificagdo do artigo 24, onde
estabelece-se a garantia de acesso aos melhores
métodos de tratamentos disponiveis aos
participantes de uma pesquisa clinica. As
entidades brasileiras que se posicionaram diante
da possibilidade de modificagdo da Declaragao
tém, de forma geral, se concentrado neste ponto
(Asociacion Medica Mundial, 1999; Carta de
Brasilia, 2000). O segundo ponto da andlise é
sobre a proposta de redefinicdo do conceito de
vulnerabilidade, um pressuposto fundamental
para uma série de outras modificacbes também
discutiveis da Declaragdo.

Segundo a redacdo ainda valida da
Declaragdo, “em qualquer estudo médico, para
todos os pacientes - incluindo aqueles do grupo
de controle, se houver - deve ser assegurado o
melhor método comprovado de diagndstico e
terapéutica”, o que significa que pesquisas
clinicas que busquem a cura para a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), por exemplo,
tém que assegurar aos participantes do
experimento o acesso ao método comprovado de
tratamento (no caso, o Zidovudina), n&o
importando se o0 mesmo estd ou ndo disponivel
na comunidade ou pais onde estd sendo
desenvolvida a pesquisa (World Medical
Association, 1997). Ou seja, em nome do artigo
24, ndo podem ser desenvolvidas pesquisas com
seres humanos que ignorem os tratamentos
médicos ja consolidados para determinada
doenca, conforme ocorreu no periodo do vacuo
ético deixado pela urgéncia da guerra, quando a
busca imediata pela cura das doengas justificou
rebaixamentos de critérios éticos. Entretanto, ao
contrario do que estd previsto neste artigo, a
atual proposta em discussdo sugere o seguinte
texto: “em qualquer protocolo biomédico de
pesquisa, a todo paciente-sujeito, incluindo
aqueles do grupo controle, se houver, deve ser
assegurado que a ele ou a ela ndo sera negado o
acesso ao melhor método diagndstico, profilatico
ou terapéutico que, em qualquer outra situagéo,
estaria disponivel para ele ou ela” (Proposed
Revision of the Declaration of Helsinki, 1999).

Aparentemente, é uma ténue
diferenga o que separa o “melhor método
comprovado de diagndstico e terapéutica” do
“melhor método diagndstico, profilatico ou
terapéutico que em qualquer outra situagdo
estaria disponivel”. Na verdade, o que ha por
tras desta aparente mudanca seméntica ndo é
um mero jogo de adjetivos, e sim o que deve ser
a referéncia ética de controle e julgamento para
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a eticidade e a justiga das pesquisas envolvendo
seres humanos em todo o mundo. Para o novo
texto da Declaragdo, a referéncia de julgamento
ndo deve ser o que a ciéncia pode fazer por
determinada pessoa e sua doenga, mas o que
determinada sociedade oferece para a pessoa
doente. Segundo Robert Levine, um médico da
Universidade de Yale e talvez o principal
defensor da proposta de modificagdo, o nd da
discussdo poderia ser resumido da seguinte
maneira: “...é necessario reconhecer com um
certo pesar que ha grandes desequilibrios na
distribuigdo de saude entre as nagdes do mundo.
Deve-se permitir aos paises em
desenvolvimento, que ndo dispdem de todos os
bens e servigos para promover salde que se
encontram disponiveis aos habitantes das nagGes
industrializadas, que desenvolvam 0s
tratamentos e as intervengdes preventivas que
estejam ao seu alcance...” (1999: 532; tradugao
livre). Ou seja, a eticidade de uma pesquisa seria
definida pelo grau de caréncia de cada
sociedade, um argumento economicamente
agradavel que se reveste de um humanismo
imperialista incapaz de abalar as estruturas de
desigualdade da humanidade, pois parte-se da
desigualdade para se reforca-la ainda mais.

Na ultima reunido da AMM, em 1999,
representantes de paises latino-americanos,
Espanha e Portugal, assinaram a “Declaracion de
Tel Aviv”, um documento no qual se
comprometem mutuamente a buscar saidas e
alternativas  éticas para os problemas
semelhantes que enfrentam no campo da saude.
O fato é que o argumento de que “...buscaremos
constituir um grupo de trabalho permanente
como firme proposito de acrescentar e fortalecer
a visdo e a participagdo Ibero-Luso-Latino-
Americana no seio da Associacdo Médica
Mundial...” (Declaracion de Tel Aviv, 1999:1),
aponta para essa busca de inclusdo de vozes
periféricas na pauta tematica da AMM. O Brasil,
por sua vez, desde o inicio deste debate
internacional, apresenta uma posicdo critica
firme de oposicdo a qualquer forma de
rebaixamento ético das garantias universais da
Declaragdo (Greco, 1999c). Por ocasido do
Forum  Nacional Declaragdo de Helsinki:
Perspectivas da Sociedade Brasileira, em
fevereiro de 2000, assinou-se o documento
“Carta de Brasilia”, onde a posigdo brasileira é de
repudio a qualquer forma de mudanga do texto
original que implique na possibilidade da adogao
de metodologias diferenciadas, a depender da
situagdo sanitaria dos paises (Carta de Brasilia,
2000).

Mas o fato é que ndo sdo todos os
paises pobres ou em desenvolvimento que
defendem o universalismo previsto pela
Declaragdo ou mesmo que possuem opinides
consolidadas sobre o assunto. Tendo a Aids
como paradigma, por exemplo, pesquisas ja
foram desenvolvidas utilizando-se o argumento
de que o principio ético norteador deveria ser o
“padrdao local de tratamento” e ndo “o
tratamento consolidado” (Lurie & Wolfe, 1997;
Connor, 1994; Mclntryre, 1998). Para os casos
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de se controlar a transmissao vertical mae-feto,
o tratamento a base do AZT ja é amplamente
difundido e aceito como sendo a melhor rotina
disponivel. Entretanto, em pesquisas
desenvolvidas em paises africanos e asiaticos,
muito embora financiados por empresas
estadunidenses, ndo se utilizou tal medicamento
ou ao menos a dosagem reconhecida de eficacia,
isto € “o melhor método comprovado de
terapéutica”, sob a alegagdo de que, para as
mulheres africanas carentes de todo e qualquer
tratamento, quaisquer beneficios resultantes do
experimento estariam além do que lhes é
socialmente oferecido pelos sistemas de saude
de seus paises. O que estd por tras deste
argumento é o fato de que diferentes sociedades
necessitam de diferentes protocolos de pesquisa
e, portanto, de diferentes graus de julgamento
ético (Diniz e Ibiapina, 2000). N&o utilizar o AZT
em estudos com mulheres gestantes portadoras
do virus da imunodeficiéncia humana (HIV) nos
Estados Unidos seria um  procedimento
consensualmente considerado como eticamente
inaceitdvel, ao contrério da avaliagdo feita
quando as mulheres sdo africanas e pobres, pois,
segundo D. Resnik, um defensor das
metodologias cientificas diferenciadas entre
paises ricos e pobres, “...as situagbes variam de
acordo com o contexto social e econdémico...”
(1998:288). O fato é que ndo sdo apenas as
mulheres africanas que sdao pobres, negras e
vitimas da desigualdade social que assola a
humanidade. Essa, infelizmente, ndo é uma
realidade exclusiva de paises como a Uganda ou
a Tailandia, onde a epidemia da Aids constitui
um grave problema de ordem sanitaria e social.

Na verdade, a proposta de modificagdo
do artigo 24 é o que mais intensamente vem
suscitando debates, pois condensa o que
julgamos ser o pressuposto socioldgico de todos
aqueles que defendem a modificagdo radical do
texto vigente da Declaragdo. Nas palavras de
Levine, “...para os paises em desenvolvimento, a
Declaragdo de Helsinki tem pouco a oferecer...”
(Levine, 1999:1852). Acrescida a esta pouca
importéancia que, segundo ele, a Declaragdo teria
nos paises pobres, qualquer proposta de atuacdo
no campo da pesquisa médica deveria deixar de
lado “...visGes idealizadas sobre o mundo...”,
sendo o espago reservado para este romantismo
os prefacios e anexos das Declaragoes,
limpando-se, com isso, qualquer vestigio de
idealismo da redagéo final desses documentos
(Levine, 1999:1853; Diniz, 2000a). Segundo
Levine, Helsinki deve manter seus pés atrelados
a Unica instancia incontestavel do mundo: o real
e suas estruturas perversas de dominagdo e
opressdo, onde diferenga tornou-se sindnimo de
desigualdade. Ou como sugerem ironicamente
Udo Schiiklenk e Richard Ashcroft, em
International Research Ethics, o novo texto da
Declaragdo deve seguir a cartilha determinada
pelos grandes laboratérios, possibilitando que a
Glaxo-Wellcome determine o padrao local de
tratamento através da imposigdo de pregos
inacessiveis aos paises pobres (2000:167).
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Declaragao de Helsinki:
O Prefacio do Mundo

Paradoxalmente, e muito
provavelmente por argumentos diferentes dos
nossos, Levine esta certo. O idealismo é o
prefacio do mundo. O prefacio que anuncia o que
esta por vir, o que podera ser descoberto caso se
trilhe um determinado caminho. Levine e todos
aqueles que defendem que ético é a imobilidade
das estruturas, ou seja, o reconhecimento de
que a imoralidade da desigualdade deva ser a
realidade representada pelos tratados
internacionais, estdo certos por assumirem a
cegueira e o comodismo, caracteristicas dos que
gozam dos privilégios da desigualdade. Mas,
felizmente, somente quando recorrer-se a ironia,
um artificio dos subdesenvolvidos, é que Levine
e seus companheiros acertam. O prefacio de que
falam esses humanistas enviesados ndo € o
mesmo prefacio que todos nds necessitamos
para a defesa da dignidade humana, uma
proposta que deve ser considerada indiscutivel
pela Declaragdo. O idealismo, ou como
preferimos dizer, a certeza de que as coisas
possam ser diferentes do que sdo, ndo deve ser
relegada ao prefacio esquecido de Levine. A
incorporagdo do espirito da mudanga, isto &, a
certeza de que o problema em discuss&o nédo é a
solidariedade com as mulheres ugandenses e
seus filhos 6rfdos, mas sim as estruturas sociais
de dominagdo e de desigualdade que oprimem a
humanidade e que fazem com que mulheres
ricas livrem seus filhos do virus HIV enquanto as
mulheres pobres oferegam altruisticamente suas
vidas a ciéncia, é o que deve ser trazido para a
mesa de discussGes entre nds. O realismo que
necessita ser representado pelos tratados
internacionais com a forga da Declaragdo de
Helsinki ndo é este realismo vulgar, incapaz de
provocar as estruturas de interesses, sejam elas
econdémicas, farmacéuticas ou de qualquer outra
ordem.

Sendo assim, aceitar o fatalismo de
que “a auséncia de tratamento é ja a realidade
das mulheres em Uganda e por isso ndo ha
problemas no uso de placebos”, ou que “o
problema econémico dos paises pobres ndo é da
responsabilidade dos cientistas e por isso
justifica-se o rebaixamento do patamar ético” é o
mesmo que relegar para o campo do imutavel a
Unica saida possivel para o confronto
verdadeiramente ético com o problema (Glantz
et all, 1998; Levine, 1999; Troyen, 1999;
Asociacion Medica Mundial, 1999). Certamente, a
responsabilidade pela desigualdade de dignidade,
ou, nos termos do novo texto, pela desigualdade
de acesso ao tratamento entre as mulheres
ugandenses e as francesas, obviamente ndo é de
Levine ou de nenhum de seus companheiros
convictos da urgéncia da modificagdo de Helsinki.
Sair a procura dos responsaveis pela
desigualdade é definitivamente uma tarefa sem
sentido e que ndo acrescentaria nada a este
debate (Angell, 1997). Isso, no entanto, ndo é o
mesmo que perguntarmos sobre quem se
envergonha desse quadro mundial de diferenga-
desigual em que o uso de mulheres pobres, tal
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como vem ocorrendo nos ensaios clinicos
africanos, ¢é ainda indicativo dos valores
norteadores desta proposta de mudanga. Ou
seja, se a tarefa de sairmos ao encontro do
responsavel pela desigualdade é um exercicio
impossivel, sendo estéril, que a introjecdo da
vergonha seja o ponto de partida para o
reconhecimento de que ndo é intrinseca a
natureza do mundo a pobreza para as mulheres
africanas ou a riqueza para inglesas portadoras
do virus HIV. Esse relativismo econdmico, antes
mesmo que sociolégico, uma caracteristica que
domina os argumentos dos defensores do novo
texto, comprova apenas que Uganda gasta
pouco mais de oito ddlares per capita em saude
e que o protocolo de controle da transmissdo
vertical pressupde algo em torno de oitocentos
ddlares. Nada além disso. Nada sobre a natureza
das africanas ou das francesas. Nada sobre a
desigualdade como algo caracteristico de certos
grupos humanos em detrimento de outros.

Mas o fato é que o reconhecimento de
que as ugandenses ndo nasceram vulnerdveis e
sim que tornaram-se vulneraveis, exige uma re-
andlise de alguns dos pressupostos fundamentais
do texto da Declaragdo. E isso serve tanto para o
texto vigente quanto para a proposta de
modificagdo. Vulnerdvel é toda a pessoa que se
encontra menos apta a se proteger. O conceito
de vulnerabilidade foi incorporado nos debates
bioéticos nos ultimos anos, mais especificamente
na década de 90. O susto provocado pelo amplo
crescimento da epidemia pelo virus HIV/Aids
entre populagdes social e economicamente
menos favorecidas parece ter sido um fato
fundamental para a consolidagdo do conceito na
bioética (Corréa, 2000; Guilhem, 2000). No
campo da pesquisa clinica, a Conferéncia da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS), realizada
em Genebra, em 1992, que resultou no livro
Ethics and Research on Human Subjects, foi um
marco para a delimitagdo do conceito de
vulnerabilidade nos estudos éticos envolvendo
pesquisas com seres humanos (Bankowski e
Levine; 1993). Neste livro, Sweemer-Ba e
Mariner propdem a diferenciagdo entre
populacdes vulneraveis e populacdes exploradas,
uma sutil recategorizagdo que os autores tiveram
sérias dificuldades em sustentar (Sweemer-Ba,
1993; Mariner, 1993). O fato é que, a partir
desse momento, formou-se o consenso de que,
apesar de ndo serem sinénimas, desigualdade e
vulnerabilidade seriam categorias muito
proximas, especialmente no campo da pesquisa
cientifica.

Historicamente, subentendeu-se que
os vulneraveis seriam os deficientes mentais,
fisicos, as  criangas, 0S senis e o0s
institucionalizados de qualquer ordem, mas
foram deixadas de lado todas as pessoas que se
encontram em situagSes de vulnerabilidade,
como ocorre, por exemplo, com as populagbes
subdesenvolvidas (Diniz e Guilhem, 2000).
Vulneraveis e subdesenvolvidos sdo categorias
apartadas para os autores de Helsinki, ao
contrario das Diretrizes Eticas Internacionais
para a Pesquisa Envolvendo Seres Humanos que
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os resgata aproximando-os definitivamente. Ora,
as mulheres ugandenses ndo precisariam ser
deficientes mentais ou presididrias para serem
consideradas vulneraveis. A vulnerabilidade na
qual se encontram confinadas € a vulnerabilidade
social, fruto de contextos de opressao e pobreza.
E é exatamente a vulnerabilidade dessas
mulheres o que tornou a pesquisa com elas uma
proposta tdo sedutora (Greco, 1999), pois como
afirmam Glantz et all, “...os cidaddos de paises
em desenvolvimento encontram-se comumente
em situagdes de vulnerabilidade em nome de sua
falta de poder politico, falta de educagéo formal,
pouca familiaridade com as intervengdes
médicas, extrema pobreza e ainda necessidade
de saude e nutricdo...” (1998:39; tradugdo
livre).

Mas, felizmente, a doenga de que
estas mulheres padecem, a Aids, ndo lhes é
exclusiva. Para o controle do virus HIV, ha
tratamento e terapia disponiveis. O que ndo ha é
cura para os efeitos da pobreza, a Unica doenca
aparentemente incurdvel segundo a ironia de
Glantz et all (1998:42). O que ndo ha é justica
na distribuigdo mundial de recursos. Por isso
90% dos novos casos de Aids surgem nos paises
subdesenvolvidos, sendo que boa parte deles
resultam em morte indigna. A nova proposta de
redacdo da Declaragdo pressupde exatamente
este argumento: ja que a morte das mulheres
ugandenses é inevitavel que ao menos ela seja
oferecida pela ciéncia. Esta é a parceria morbida
com a qual alguns acreditam a Declaragéo de
Helsinki deveria compactuar: da curiosidade
cientifica do Primeiro Mundo com o abandono
inevitavel da pobreza. Essa é a solidariedade que
esta por tras da preocupagdo humanitaria que
vem justificando os testes realizados com uso de
placebos em quinze paises subdesenvolvidos nos
Ultimos anos. Foi exatamente essa apartacdo
histérica entre vulnerabilidade e pobreza que fez
com que as pesquisas sobre a Aids fossem feitas
em paises com sérios problemas econémicos e
sanitarios. As 17.000 gestantes soropositivas da
Etiopia, do Zimbabwe, do Quénia ou da
Republica Dominicana eram apenas mulheres
pobres e com baixo nivel de educagdo formal,
qualidades que ndo as definiam nem protegiam
como vulneraveis, segundo o texto vigente da
Declaragdo. A fragilidade ndo necessita ser
bioldgica ou o constrangimento legal para que as
pessoas encontrem-se em situagbes de
vulnerabilidade, como ocorre nos paises
subdesenvolvidos. Por isso, ndo hesitariamos em
afirmar que é urgente uma revisdo critica e
politicamente comprometida da definicdo dos
sujeitos participantes da pesquisa clinica e
daqueles a serem considerados  como
vulneraveis.

Mas esta necessidade de rever alguns
dos artigos do texto vigente da Declaragdo ndo
implica em aceitar as propostas encabegadas
pela Associagdo Médica dos Estados Unidos. O
fundamental de qualquer processo de mudanga é
que ndo se perca de vista o espirito inicial que
motivou a consecugdo do documento: a
vergonha diante das denuncias dos crimes
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cometidos pelos médicos-pesquisadores durante
o regime nazista. Certamente, essa distancia de
quase meio século entre Josef Menguele e nos
talvez contribua para que a lembranca da
vergonha se perca. Sim, afinal ndo somos mais a
humanidade que permitiu o nascimento e
fortalecimento do nazismo. Acreditamos na
democracia, no humanismo, temos mecanismos
internacionais e supranacionais de controle de
abusos contra os direitos humanos. Mas,
paradoxalmente, ainda acreditamos que a
desigualdade faga parte da natureza dos
humanos e ndo das sociedades.
Desgragadamente, o principio que iguala
diferenca a desigualdade estd tdo naturalizado
em todos nds que facilmente nos seduziriamos
pelos argumentos da solidariedade com a
pobreza das mulheres, tal como inUmeros outros
paises subdesenvolvidos o fizeram.
Curiosamente, os principais parceiros, e talvez os
mais legitimos, desta proposta de modificagdo do
texto da Declaragdo sdo os proprios paises onde
as pesquisas serdo realizadas. Vale citar trechos
apaixonados, como o de Danstan Bagenda,
pesquisador ugandés, que proclamou em defesa
dos experimentos: “...nds estamos tentando
ajudar nossos doentes, ndo explora-los...”
(Bagenta, 1998). Tais declaragbes nao
demonstram a eticidade dos procedimentos, e
sim a que custo as estruturas de dominagdo se
mantém: o preco é exatamente a crenga,
compartilhada por ricos e pobres, homens e
mulheres, de que ndo ha como vencer a
desigualdade. Para que a nova proposta de
redagdo seja aprovada, é preciso que ndo apenas
Levine e seus companheiros acreditem na
natureza da pobreza das mulheres pobres
portadoras do virus HIV, mas principalmente que
os ugandenses, os tailandeses e todos os outros
13 paises onde foram realizadas as pesquisas
também estejam convictos de que a igualdade
na diferenca é uma utopia para os prefacios.
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