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APRESENTACAO

A obra “Cultura , Cidadania e Politicas Publicas” possui uma série de 84 artigos
gue abordam os mais variados temas nas areas relacionadas a area de Ciéncias
Humanas, Sociais Aplicadas e Educacéo.

O volume | é intitulado “cultura, politicas publicas e sociais” e mostra a diversidade
de analises cientificas em assuntos que vao desde uma andlise sociocultural
perpassando pelas questdes socieconbmicas da sociedade brasileira e latino-
americana.

Ja o volume Il intitulado “educacé&o, incluséo e cidadania- praticas pedagogicas
na cultura educacional” € inteiro dedicado a area educacional, com textos de
pesquisadores que falam sobre uma educacéo inclusiva em assuntos como autismo,
formacao profissional nas mais diversas areas dentro do espectro educativo, além
de uma analise sobre os impactos da reforma do ensino médio e sobre lo direito
fundamental a educacao.

No terceiro volume o assunto é no que tange as “praticas educacionais, midia e
relacdo com as politicas publicas e cidadania” sendo esse volume uma continuidade
dos artigos da parte Il com artigos que falam sobre praticas pedagdgicas, além de
textos que trazem sobre assuntos da area comunicacional.

A quarta e ultima parte é intitulada “cultura, literatura, educacéao e politicas
publicas- questbes multidisciplinares” e possui uma versatilidade tematica que vai da
area literaria e novamente sobre algumas praticas pedagogicas.

A grande diversidade de artigos deste livro demonstra a importéncia da analise
de temas que dialogam com as praticas de politicas publicas, sejam através da area
educacional, comunicagao ou aquelas que analisam a sociedade a partir de um viés
historico, cultural ou até mesmo econémico.

Boa leitura!
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RESUMO:Este artigo busca trazer contribui¢cdes
sobre o debate de quais seriam os limites
éticos e juridicos a experiéncia cientifica com
seres humanos, elegendo-se como base a
obra “A experiéncia” (2001), do diretor aleméo
Oliver Hirschbiegel, inspirado na historia real do
experimento conhecido como “Experiéncia da
Prisdo de Stanford”, conduzido em 1971 por
Philip George Zimbardo, que originou o livro
“Efeito Lucifer: como boas pessoas se tornam
mas” (2012). E inerente & natureza humana a
curiosidade e inquietacéo sobre os limites do
corpo, da mente e da propria existéncia, desde
os primordios investigando-se meios para
melhoria da qualidade de vida, impulsionando-
se a evolucdo humana. “A experiéncia” nos
convida a reflexao a respeito da necessidade de
parametros éticos e juridicos bem delimitados

Cultura , Cidadania e Politicas Publicas 4

na conducédo de experiéncias cientificas com
seres humanos, ndo considerando apenas
uma abordagem utilitarista dos beneficios que
determinado experimento podera ocasionar a
humanidade, mas igualmente, garantindo-se
0 respeito aos direitos inerentes a pessoa que
se submete voluntariamente ao experimento

cientifico.

PALAVRAS-CHAVE: Experiéncia cientifica com
seres humanos; limites éticos; limites juridicos;
utilitarismo.

ABSTRACT: This article has as objetive to bring
contributions to the debate about what would be
the ethical and juridical limits to the scientific
experiment with human beings, using the work
“The experiment “ (2001), as the base, from the
german director Oliver Hirschbiegel, inspired in the
real history of the experiment known as “The
Stanford Prison Experiment”, driven in 1971 by
Philip George Zimbardo, which originated the
book “Lucifer Effect: as good people become
bad” (2012). It is inherent to the human nature
the curiosity and inquietude about the limits of
the body, mind and of the own existence, have
had searching, since the beginning for ways
to improve life quality, impelling the human
evolution. “The experiment” invites us to the
reflection about the need of well defined ethical
and legal parameters when conducting scientific
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experiment with human beings, not only considering an utilitarian approach of the
benefits that a certain experiment can bring to the humanity, but equally, garanteeing
the respect to the inherent rights of the person that undergoes the scientific experiment
voluntarily.

KEYWORDS: Scientific experiment with human beings; ethical limits; legal limits;
utilitarianism.

INTRODUGAO

O objetivo do presente trabalho é analisar os limites éticos e juridicos na conducéo
de experimentos cientificos com seres humanos, tendo como escopo as reflexdes
trazidas pelo filme “A experiéncia”, cujo enredo retrata com maestria a deterioracdo
das relagbes humanas a partir de um experimento realizado por uma equipe de
cientistas, que seleciona por meio de anuncios em jornais e revistas, vinte pessoas
para participarem de uma experiéncia cientifica de observacédo comportamental, cujo
objetivo é analisar o comportamento do ser humano em situacéo de encarceramento.

As cobaias selecionadas sao isoladas em um ambiente que simula a priséo,
divididas em dois grupos, oito deles desempenhando o papel de guarda e doze
na qualidade de prisioneiros, recebendo uniformes caracteristicos as fungdes
desempenhadas. As cobaias receberiam um prémio em dinheiro ao final do
experimento, em que deveriam lidar com o encarceramento e a perda de direitos civis,
com a condicao de permanecerem desempenhando o papel designado até o final da
experiéncia, sem utilizarem-se de violéncia.

No inicio do experimento as cobaias divertem-se com a situagdo, porém em
pouco tempo a relacdo entre os guardas e o0s prisioneiros torna-se conflituosa. O filme
demonstra como o ambiente hostil e estressante do encarceramento e a relagao de
poder exercida pelos guardas sobre 0s prisioneiros geram conflitos que rapidamente se
agravam, culminando com a morte de um dos prisioneiros e a captura, pelos proprios
guardas, de parte da equipe de cientistas que idealizaram o projeto pelos.

Das muitas leituras que podemos realizar a partir do enredo do fiime “A
experiéncia”, destacaremos o tragico desfecho de uma experiéncia cientifica que saiu
do controle e foi conduzida com desprezo aos limites fisicos e mentais das cobaias,
investigando a normalizacao juridica e os limites éticos da utilizagcao de seres humanos
em pesquisas.

O cientista idealizador do experimento exposto no filme (ao contrario do
experimento real que o inspirou “Experiéncia da Priséo de Stanford”, e que foi abortado
apos seis dias), mesmo apds evidencias do descontrole emocional das cobaias e
contrariando parte de sua propria equipe, decide continuar com o projeto, ocasionando
morte e prisdo, além de danos psicoldgicos a todos os envolvidos.

O recorte proposto pelo presente artigo, ao investigar os limites éticos e juridicos
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das experiéncias cientificas com seres humanos, ndo se propde a analisar as relacoes
de poder e de violéncia que o experimento cientifico expds no filme, mas sim a
regulamentacao juridica da utilizacdo de seres humanos em pesquisas cientificas.

11 MARCOS JURIDICOS DA REGULAMENTACAO DA EXPERIMENTACAO
CIENTIFICA COM SERES HUMANOS

Segundo a conceituacgéao trazida pelo Conselho Nacional de Saude, por meio da
Resolugcao 466 de 12 de dezembro de 2012, em seu item 11.14, a pesquisa envolvendo
seres humanos € considerada aquela “que, individual ou coletivamente, tenha como
participante o ser humano, em sua totalidade ou partes dele, e 0 envolva de forma direta
ou indireta, incluindo o manejo de seus dados, informag¢des ou materiais biol6gicos”.

Existem duas possibilidades de pesquisas cientificas envolvendo seres humanos:
a experimentacao terapéutica e a clinica (ou néo terapéutica). Na experimentacéo
terapéutica, as cobaias possuem determinada doenca pré-existente e a elas sao
ministrados medicamentos e/ou procedimentos novos, a fim de determinar quais os
efeitos e possibilidades de cura. Por sua vez, na experimentacéao clinica, as cobaias
saudaveis, ou seja, ndo possuem doenca pré-existente, e sua utilizacao visa determinar
a eficacia da utilizacdo de determinado medicamento e/ou procedimento, como por
exemplo, a administracdo de uma vacina visando a prevencao de certa doenca ou, no
caso do filme “A experiéncia”, a verificacao de determinado comportamento induzido
por circunstancias especificas.

E inegavel os progressos da humanidade a partir da curiosidade e da transposi¢ao
de suas préprias limitacoes e as pesquisas cientificas destacam-se como percursoras
do modo de vida que podemos desfrutar hodiernamente. Contudo, igualmente devemos
investigar os limites éticos, nem sempre respeitados, na condug¢ao das pesquisas
cientificas.

Saraya Saad Lopes argumenta que “as grandes transformacdes do mundo atual
e outras que se anunciam - cuja velocidade nem carece de comentarios — acabam
suscitando necessidades de regulacédo, cabendo também ao Direito a defesa da
sobrevivéncia humana.” (LOPES, 2002, p. 242)

Joaquim Anténio César Mota destaca que no século XVIII houve o inicio
sistematizado de experimentos cientificos com seres humanos:

Naquele século, vérios estudos sobre variolizacdo e protecdo contra sarampo
foram realizados, com a utilizacdo de criancas como sujeitos das pesquisas.
Zabdiel Boylston, para estudar a forma de protecdo contra o sarampo, utilizou
como cobaias seus dois filhos e seus dois servos. Benjamim Waterhouse, o médico
que introduziu a vaccinia nos EUA, testou-a inicialmente em seus filhos (MOTA,
2005, p. 45).
Conforme podemos observar, criangas eram inicialmente utilizadas como
cobaias de medicamentos e/ou procedimentos médicos, inclusive filhos dos proprios
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pesquisadores, sem maiores indagacdes a respeito de quais os limites éticos no
desenvolvimento das pesquisas, neste periodo inicial, até mesmo criancas 6rfas eram
utilizadas em experimentacdes cientificas.

A despreocupacao com a regulamentacao ética das pesquisas cientificas foi por
muito tempo sustentado pelo discurso dos beneficios que tais experimentos traziam
para humanidade, cenario que somente alterou-se a partir de uma terrivel perspectiva,
com a descoberta dos experimentos cientificos atrozes conduzidos pelos nazistas
durante a Segunda Guerra Mundial, especialmente pelo médico Josefe Mengele,
conhecido como “Anjo da Morte”, que chocaram o mundo devido ao grau de crueldade
e desprezo a dignidade humana.

Para criar uma raca de individuos de cabelos loiros e olhos azuis, de acordo com
alguns relatos, Mengele fez experiéncias com varios pigmentos que injetou nos
olhos néo-anestesiados de criancas, preferencialmente gémeas. O procedimento
excruciante frequentemente causava ferimento e as vezes cegueira total, momento
em que as criancas eram exterminadas. Em alguns experimentos, suturou as
criancas para uni-las, para simular gémeos siameses. Em outros experimentos,
injetava febre tifoide ou tuberculose para ver como os individuos de diferentes racas

reagiam a doenca, ou matava um grupo de individuos sadios simultaneamente, pois
queria fazer autépsias em gémeos que tinham morrido precisamente no mesmo

momento (GOLISZEK, 2004, p. 127,128).

As terriveis experiéncias cientificas realizadas com seres humanos pelos
nazistas, sem que as cobaias tivessem conhecimento do experimento e da finalidade,
e sem autorizacdo, nao foram as Unicas a serem realizadas.

Andrew Goliszek (2004, p. 110), relata que o Servico de Saude Publica dos
Estados Unidos, no ano de 1932, no Condado de Macon, estado do Alabama, através
do instituto Tuskegee recrutou homens negros portadores de sifilis e iniciou uma
pesquisa que foi intitulada “Estudo Tuskegee de Sifilis Nao Tratada no Homem Negro”.
Os homens ndo sabiam que se tratava de uma pesquisa cientifica e acreditavam que
estavam sendo tratados da doenca, quando na verdade, recebiam placebo (aspirina e
ténico a base de ferro) e anualmente eram submetidos a exames e testes sanguineos,
cujo objetivo era diagnosticar a evolugao do mal no organismo humano. Essa pesquisa
nao autorizada durou 40 (quarenta) anos e a maioria dos homens faleceu. A crueldade
e 0 desrespeito ético da pesquisa destacam-se com o fato de que desde o0 ano de 1943
havia sido comprovado que a penicilina era um medicamento eficaz contra a doenca.

Somente em 1947 houve o inicio da regulamentacdo internacional das
experimentacdes cientificas, e o Codigo de Nuremberg foi o primeiro documento a
consagrar principios éticos, tornando-se um marco na limitacdo ético-juridica as
intervencdes cientificas ndo-consentidas.

Em 1947, logo apods o término da Segunda Guerra Mundial, uma corte formada
por juizes dos Estados Unidos reuniu-se para julgar os crimes cometidos pelos
médicos nazistas em campos de concentracdo. Este julgamento, mundialmente
noticiado em funcao das atrocidades cometidas em nome da ciéncia por médicos

do Estado Nazista, resultou na elaboracdo de um conjunto de preceitos éticos para
a pesquisa clinica, conhecido como Cdédigo de Nuremberg (Nuremberg Code,
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1949). Infelizmente, durante os primeiros vinte anos de existéncia do documento,
as diretrizes éticas de Nuremberg ndo atingiram o alvo desejado, ou seja, néao
foram capazes de sensibilizar os médicos para o respeito necessario no uso de
seres humanos em pesquisas clinicas. (Diniz; Corréa, 2001, p.679).
Apesar do Codigo de Nuremberg tecer a primeira regulamentacéao internacional
ético-juridica as intervencdes cientificas, este documento n&o foi suficiente para coibir

o abuso na utilizagdo de cobaias humanas em pesquisas cientificas.

Foi assim que, muito embora o Codigo de Nuremberg tenha declarado logo

“

nas primeiras linhas que, para participacdo em pesquisas cientificas, “..o
consentimento voluntario do ser humano € absolutamente essencial e isto significa
que a pessoa envolvida deve ter a capacidade legal de consentir...” (Nuremberg
Code, 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. (Diniz;
Corréa, 2001, p.679).

Por meio da Associacédo Médica Mundial, que desde o ano de 1964, realiza
convencgodes internacionais para discutir as diretrizes basicas aplicaveis as pesquisas
com seres humanos, foi elaborada a Declaracdo de Helsinque (que desde entédo é
periodicamente revisada), que se tornou um documento referencial de diretrizes éticas
nas pesquisas cientificas com seres humanos.

Entre os principios gerais trazidos pela Declaracédo de Helsinque em seu item 7
€ ressaltada a dignidade e prioridade do ser humano, “a pesquisa médica esta sujeita
a padrdes éticos que promovem e garantem o respeito a todos os seres humanos e
protegem sua saude e direitos”.

Outro marco historico na regulamentacao das pesquisas cientificas ocorreu
em 1978, nos Estados Unidos, quando a Comissao Nacional para a Prote¢cdo dos
Seres Humanos em Pesquisa Biomédica e Comportamental, elaborou um documento
denominado Relatorio Belmont, visando a identificacdo e delimitacédo dos principios
éticos basicos (Beneficéncia, Nao-Maleficéncia, Autonomia e Justica) aplicaveis a
experimentacdo com seres humanos nas ciéncias do comportamento e na biomedicina,
gue serao analisados por este artigo no préximo tépico.

Ainda podemos destacar como marcos regulatérios da experimentagao cientifica,
o Convénio Europeu sobre Direitos Humanos e Biomedicina, que em 1997, por meio
do Conselho da Europa, fixou parametros para a atividade biomédica. Em 2002, o
Conselho das Organizagdes Internacionais de Ciéncias Médicas editou o Guia Etico
Internacional para Pesquisas Biomédicas envolvendo Seres Humanos, pelo qual
estabelece os limites da intervencao cientifica. Por sua vez, em 2005, a UNESCO
publicou a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

No Brasil, a atividade cientifica esta prevista pela Constituicao Federal de 1988,
como um dos direitos fundamentais, nos termos do inciso IX do artigo 5° que estabelece
que “é livre a expressao da atividade intelectual, artistica, cientifica e de comunicacgéao,
independentemente de censura ou licenga”.

O o6rgao que regulamenta as pesquisas cientificas no Brasil € o Conselho
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Nacional de Saude por meio de resolugcdes. O Conselho Nacional de Saude publicou
a Resolucao 01/1988, substituida pela Resolugdo 196/1996, que foi o primeiro marco
regulatério nacional da ética aplicada a pesquisa. Atualmente esta em vigor a Resolucéo
466/2012. O sexto Codigo de Etica Médica Brasileiro entrou em vigor a partir do dia
13 de abril de 2010. O Cdbdigo Civil de 2002 nao regulamenta de forma especifica a
experimentacao cientifica, trazendo genericamente delimitagdes ao direito ao proprio
corpo e a possibilidade de disposicdo do mesmo, no todo ou em parte, em vida ou
ap6s a morte nos artigos 13 ao 15.

As pesquisas cientificas com a utilizacdo de seres humanos e a preservacéo da
autonomia da liberdade dos pesquisadores para desenvolverem novos medicamentos
e/ou procedimentos médicos que irdo beneficiar toda a humanidade devem se
harmonizar com o respeito a principios e limites éticos e a preservacao da dignidade
das cobaias utilizadas.

2| PRINCIPIOS ETICOS BASICOS APLICAVEIS A EXPERIMENTACAO COM
SERES HUMANOS

Como vimos, o Relatorio de Belmont elaborado em 1978 pela Comissao Nacional
para a Protecdo dos Seres Humanos em Pesquisa Biomédica e Comportamental,
identificou e delimitou quatro principios éticos basicos a serem seguidos nas pesquisas
cientificas com seres humanos, séo eles: Beneficéncia, Nao Maleficéncia, Autonomia
e Justica.

Neste momento, discorremos a respeito dos elementos fundamentais de cada
um dos principios, destacando a importancia da realizacdo de pesquisas cientificas
regradas de forma simultanea pelos quatro principios éticos cunhados por meio do
Relatério de Belmont e ao final investigaremos se tais principios foram respeitados no
desenvolvimento do enredo do filme “A experiéncia”.

Abordaremos inicialmente o principio da beneficéncia, cuja origem remonta
ao médico e fildsofo grego Hipbcrates, conhecido como “pai da medicina”, a quem é
atribuida a escrita do “Juramento de Hipo6crates”, que hodiernamente é solenemente
efetuado pelos médicos, por ocasido de sua formatura, que contém a seguinte
afirmacéo: “aplicarei os regimes para o bem dos doentes, segundo 0 meu saber e a
minha razdo, nunca para prejudicar ou fazer mal a quem quer que seja”.

Por meio do principio da beneficéncia busca-se maximizar os beneficios
ao paciente, minimizando os prejuizos. Atrela-se a esta ideia de maximizacdo do
beneficio, com diminui¢cao do prejuizo, o principio da precaucéo, posto para efetivacéo
do principio da beneficéncia é necessario que seja realizado um prévio estudo dos
riscos e beneficios contidos na experiéncia cientifica que se pretende realizar, com a
finalidade de que a pesquisa traga maiores beneficios que os danos eventualmente
causados aos participantes.
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A pesquisa cientifica com seres humanos deve ser precedida da implementacéo
de uma politica de gestdo dos riscos envolvidos, posto que, concluindo-se que o0s
maleficios e prejuizos sejam maiores que os beneficios, o experimento cientifico néo
devera ser autorizado, sob pena de violar-se o principio da beneficéncia.

A Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, em seu
artigo 4°, consagra o principio da beneficéncia, afirmando que:

Na aplicacdo e no avanco dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e
das tecnologias que lIhes estdo associadas, devem ser maximizados os efeitos
benéficos diretos e indiretos para os doentes, os participantes em investigacoes
e os outros individuos envolvidos, e deve ser minimizado qualquer efeito nocivo
susceptivel de afetar esses individuos. (UNESCO, 2005)

Contido implicitamente no principio da beneficéncia esta o principio da néo
maleficéncia, pelo qual, nenhuma experimentacao cientifica podera prejudicar o
participante.

A doutrinadora Maria Helena Diniz dimensiona de forma adequada os principios
da beneficéncia e da nao maleficéncia:

Beneficéncia, ante a obrigacdo de maximizar beneficios e minimizar danos.
Logo: os riscos inerentes da pesquisa devem ser razoaveis ou proporcionais as
vantagens esperadas; o projeto da pesquisa tem de ser solido e antecedido por
uma avaliacdo cuidadosa dos riscos previsiveis em comparacao com os beneficios
previstos para o participante ou para a comunidade [...]. Como esse principio veda
qualquer intencéo deliberada de causar dano, algumas vezes é expresso, nesse
aspecto, como sendo o principio da nao maleficéncia (DINIZ, 2001, p. 350).

Toda pesquisa cientifica devera avaliar os riscos e beneficios envolvidos e
ainda cuidar para que nao haja qualquer dano efetivo as cobaias, sob pena de violar,
respectivamente o principio da beneficéncia e da nao maleficéncia.

Feitas essas consideracbes, devemos investigar a possibilidade de invocarmos
a moralidade utilitarista para fundamentar a realizacéo de pesquisas cientificas com
seres humanos que tragam eventuais danos as cobaias, mas que proporcionem
beneficio a sociedade.

A teoria ética utilitarista, sob a perspectiva desenvolvida por Jeremy Bentham e
Stuart Mill, em sintese traduz o pensamento que os homens possam renunciar a seus
direitos pessoais objetivando beneficiar o maior numero de pessoas da sociedade com
sua renuncia, proporcionando a felicidade para o maximo da sociedade.

“[...] Acontece com a disposi¢ao, o que sucede com qualquer outra coisa: seré boa

ou mé de acordo com os efeitos que tem quanto a aumentar ou diminuir a felicidade
da coletividade [...]” (BENTHAM, 1974, p. 56)

“Assim, entre sua propria felicidade e a de outros, o utilitarismo exige que o individuo
seja nao apenas estritamente imparcial como um espectador desinteressado e

benevolente” (MILL, 2000, p. 202).
Por meio da ética utilitarista poderiamos justificar a existéncia de experimentos
cientificos que causassem danos as cobaias, mas que em contrapartida,
proporcionassem beneficios de grande monta a sociedade, legitimando o sacrificio de
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alguns em prol de muitos.

“[...] O objetivo geral que caracteriza todas as leis — ou que deveria caracteriza-las
— consiste em aumentar a felicidade global da coletividade: portanto, visam elas
em primeiro lugar a excluir, na medida do possivel, tudo o que tende a diminuir tal
felicidade, ou seja, tudo o que é pernicioso [...]" (BENTHAM, 1974, p. 65)

A respeito da teoria utilitarista Rafael Amorim Santos afirma que:

A sociedade, segundo a mencionada corrente, deveria ser guiada pelo principio da
utilidade. Com base neste, as escolhas deveriam ser realizadas a partir da analise
das perdas e ganhos que poderiam ocorrer naquela determinada situacdo. Com
isso, deveria ser escolhida a alternativa, dentre as varias existentes, que pudesse
acarretar o maior ganho possivel a sociedade. Busca-se, assim, a maximiza¢ao do
bem-estar do grupo. (SANTOS, 2010, p. 14)

Embora sedutora, a teoria utilitarista aplicada a experimentacdo cientifica com
seres humanos pode originar terriveis consequéncias, tais como verificamos por
meio das atrozes experiéncias desenvolvidas durante a Segunda Guerra Mundial
pelos médicos e pesquisadores nazistas, com total desprezo a dignidade e a vida das
cobaias, sob fundamento da necessidade de avancos e beneficios sociais.

N&o podemos aceitar que seres humanos sejam tratados como meios para
atingirmos uma finalidade, mesmo que esta finalidade seja 0 bem comum dos demais.
Cada ser humano é um fim em si mesmo e devera ser tratado com respeito e dignidade.

Immanuel Kant traduz a dignidade da pessoa humana como um imperativo
categorico: “aja de forma a que sempre vejas a humanidade, em tua pessoa e em
todas as pessoas, como a finalidade da acao, nunca como simples meio” (1986, p.
429).

A dignidade da pessoa humana € um imperativo categoérico posto que representa
uma acéo boa em si mesma, segundo Rizatto Nunes (2002, p. 46-48) a dignidade
da pessoa é oriunda da “razé&o ético-juridica, fruto da reacado a histéria de atrocidades
que, infelizmente, marca a experiéncia humana”.

Caso um experimento cientifico com seres humanos ofenda a dignidade
das cobaias envolvidas, mesmo havendo perspectiva de beneficios sociais, este
experimento nao tera legitimidade juridica e ética para ser desenvolvido.

Evidente que n&o se trata de tarefa simples ponderar previamente os riscos
envolvidos na experimentacéo cientifica que se pretende desenvolver e analisar o
grau de beneficio e maleficio envolvido, bem como a possivel ofensa a dignidade das
cobaias.

O Codigo de Nuremberg visando estabelecer parametro para avaliagéo do grau
de risco afirma em seu item 6 que “o grau de risco aceitavel deve ser limitado pela
importancia humanitaria do problema que o experimento se propde a resolver”.

Por sua vez, nos itens 4 e 5 o Codigo de Nuremberg delineia a necessidade de
protecéo as cobaias, evitando-se o sofrimento fisico ou mental, bem como a ocorréncia
de danos.

4. O experimento deve ser conduzido de maneira a evitar todo sofrimento fisico ou
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mental desnecessarios e danos.

5. Nao deve ser conduzido qualquer experimento quando existirem razdes para
acreditar que pode ocorrer morte ou invalidez permanente; exceto, talvez, quando
0 préprio médico pesquisador se submeter ao experimento.

A Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, em seu
artigo 3°, item 2 afirma que “os interesses e 0 bem-estar do individuo devem prevalecer
sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou da sociedade.”

Desta forma, percebemos que o principio da dignidade da pessoa humana é o
norteador dos limites ao principio da beneficéncia, havendo vedacéao a realizagao de
experimentos cientificos que ofendam o bem-estar do individuo, mesmo que tragam
beneficios sociais.

Apoés as consideragdes sobre os principios da beneficéncia e ndo maleficéncia,
analisaremos o principio da autonomia, que reflete a capacidade da pessoa decidir por
si propria, autogovernando seus atos.

Cassirer (1968, p. 287) ao comentar o conceito de autonomia presente na
fundamentacdo da ética kantiana afirma que “a autonomia é aquela vinculagcéo da
razao teédrica e da razdo moral em que esta tem a consciéncia de vincular-se a si
mesma”.

Em algumas situacdes deveremos realizar ponderag¢des entre os principios da
autonomia e da beneficéncia, haja vista que nem sempre a vontade de determinada
pessoa em participar de uma experimentacéo cientifica serd o melhor para ela,
colocando-a em risco quanto a sua integridade fisica e psiquica.

Imaginemos, por exemplo, a seguinte situacao hipotética: determinada pessoa,
exercendo sua vontade livre, deseja participar de um experimento cientifico que ao final
acarretara graves danos fisicos ou até mesmo sua morte, o Estado poderia impedi-la
de exerce sua livre manifestacdo de vontade, sob fundamento dos prejuizos e ofensa
a dignidade do patrticipante superarem os beneficios dos experimentos?

Adotando-se uma posicéo utilitarista, visando a maximizacdo dos beneficios
sociais, 0 custo da vida da cobaia é um preco justificavel, desde que o experimento
cientifico traga real beneficio a um grande numero de pessoas.

Stuart Mill afirma que “a humanidade ganha mais tolerando que cada um viva
conforme o que Ihe parece bom do que compelindo cada um a viver conforme pareca
bom ao restante” (MILL, 2000, p. 22). E ainda:

[...] Outros podem oferecer e até mesmo impor ao individuo consideracées para
auxiliar seu julgamento, exortacdes para fortalecer sua vontade, mas ele € o juiz
supremo. Pode cometer erros, apesar de conselho e adverténcia; mas sao um mal
menor do que permitir a outros constrangé-lo aos que estimam seu bem (MILL,
2000, p. 117).

Contudo, observamos no decorrer deste trabalho que o Estado assume uma
verdadeira posicao paternalista e por meio da regulamentacéo ética e juridica contida
especialmente no Cddigo de Nuremberg e na Declaragcdo Universal sobre Bioética
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e Direitos Humanos da Unesco, veda a realizagcdo de experimentos cientificos que
coloquem em risco a vida e a integridade fisica e psiquica das cobaias.

A beneficéncia sozinha justifica acdes realmente paternalistas [...]. A justificacéo
mais plausivel do paternalismo considera que o beneficio estd numa escala com
interesses de autonomia, na qual ambos devem ser ponderados: a medida que
aumentam os interesses na autonomia e diminuem os beneficios para a pessoa, a
justificacdo do paternalismo torna-se menos provavel; inversamente, a medida que

aumentam os beneficios para a pessoa e que diminuem os interesses na autonomia,
aumenta a plausibilidade de que se justifigue um ato de paternalismo. Portanto,
prevenir danos menores ou proporcionar beneficios menores e ao mesmo tempo
desrespeitar seriamente a autonomia ndo possui justificacao plausivel; por outro

lado, prevenir danos importantes e proporcionar beneficios importantes
desrespeitando apenas um pouco a autonomia tem uma justificacdo paternalista
altamente plausivel (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 307).

Segundo Marco Segre:

Percebe-se, portanto, desde o inicio, a oposi¢cao que sempre existiu nas sociedades
que se pautam pelos ideais democraticos de Locke entre o poder cada pessoa agir
com relagdo a si mesma (sem obviamente cercear a liberdade de terceiros) e o
tutelar-se essa pessoa para que ela aja segundo o que nos consideramos bom pra
ela (SEGRE, 2002, p. 37).

Percebemos que o principio da autonomia encontra limitacdo pelo principio da
beneficéncia, ndo legitimidade juridica para condug¢ao de experimentos cientificos que
ofendam a integridade fisica e psiquica, a vida e a dignidade das cobaias.

Para que o principio da autonomia adquira efetividade, permitindo que o
individuo autodetermine sua vontade em participar de um experimento cientifico é
fundamental a existéncia do “consentimento informado”, “consentimento voluntario” ou
“consentimento livre e esclarecido”.

O consentimento livre e esclarecido € um direito subjetivo do participante da
pesquisa, portanto, o pesquisador responsavel pelo experimento tem o dever informar
de forma completa todos os riscos, consequéncias, beneficios e objetivos envolvidos
na experiéncia.

O Codigo de Nuremberg em seu item 1 destaca a importéncia e a necessidade
primordial do consentimento livre e esclarecido, garantindo-se o respeito a dignidade
do participante do experimento, bem como possibilitando sua participa¢do voluntaria e
a garantia de retirar-se a qualquer tempo da pesquisa (item 9).

1. O consentimento voluntario do ser humano é absolutamente essencial. Isso
significa que as pessoas que serdo submetidas ao experimento devem ser
legalmente capazes de dar consentimento; essas pessoas devem exercer o livre
direito de escolha sem qualquer intervencao de elementos de forca, fraude, mentira,
coacéo, astlcia ou outra forma de restricdo posterior; devem ter conhecimento
suficiente do assunto em estudo para tomarem uma decis&o. Esse ultimo aspecto
exige que sejam explicados as pessoas a natureza, a duracdo e o proposito do
experimento; os métodos segundo o0s quais sera conduzido; as inconveniéncias e

0s riscos esperados; os efeitos sobre a salude ou sobre a pessoa do participante,
que eventualmente possam ocorrer, devido a sua participacdo no experimento. O
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dever e a responsabilidade de garantir a qualidade do consentimento repousam
sobre o0 pesquisador que inicia ou dirige um experimento ou se compromete nele.
Sé&o deveres e responsabilidades pessoais que ndo podem ser delegados a outrem
impunemente.

9. O participante do experimento deve ter a liberdade de se retirar no decorrer do
experimento, se ele chegou a um estado fisico ou mental no qual a continuagao
da pesquisa lhe parecer impossivel.

Através do consentimento livre e esclarecido de todas as circunstancias
envolvendo a pesquisa cientifica o principio da autonomia sera respeitando, afirmando
Bruno Torquato de Oliveira Naves e Maria de Fatima Freire Sa (2002, p. 120) que
“exige-se que o paciente seja capaz de compreender a situagao em que se encontra.
Em direito, a capacidade de fato - ou capacidade para o exercicio — normalmente se
traduz em poder de discernimento [...]”

ApOs as consideracdes a respeito do principio da autonomia e do consentimento
livre e esclarecido devemos investigar a possibilidade de pessoas em situacédo de
vulnerabilidade, destacando-se o0s seguintes individuos ou grupos de pessoas
vulneraveis: os absoluta ou relativamente incapazes; as pessoas doentes; pessoas em
situacao de extrema pobreza e as pessoas presas, entre outras situacdes peculiares
a cada caso especifico.

A vulnerabilidade em que se encontram esses individuos ou grupos de pessoas
que destacamos impede a certeza da obtengcdo do consentimento livre e esclarecido,
gue como vimos € fundamental para o respeito ao principio da autonomia e participacéao
em pesquisas cientificas.

A Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO, 2005)
reconhece a existéncia de individuos ou grupos vulneraveis, contudo, ndo veda sua
participacao em pesquisas cientificas, determinando em seu artigo 7° que o direito
interno de cada pais conceda protecdo especial as pessoas que sdo incapazes de
exprimir o seu consentimento.

De fato, ndo podemos simplesmente proibir a realizacdo de experimentos
que possam trazer grandes beneficios ao prdprio grupo vulneravel e a humanidade
como um todo, contudo, ndo ha dividas quanto a necessidade de maior protecao
aos individuos ou grupos vulneraveis, com a finalidade de garantir que a participacao
seja voluntéaria e todas as informagdes concernentes ao experimento sejam prestadas,
protegendo-se a dignidade e integridade fisica e psiquica dos envolvidos.

O direito interno brasileiro, por meio da Resolugao 466/2012 que regulamenta as
pesquisas cientificas envolvendo seres humanos, define e protege a participacao de
pessoas em situacao de vulnerabilidade nas pesquisas cientificas.

Desta forma, a Resolucéo 466/2012 em seu item 11.25, define as situacdes de
vulnerabilidade dos participantes das pesquisas cientificas afirmando que:

[1.25 - vulnerabilidade -estado de pessoas ou grupos que, por quaisquer razdes ou

motivos, tenham a sua capacidade de autodeterminacéo reduzida ou impedida,
ou de qualquer forma estejam impedidos de opor resisténcia, sobretudo no que se
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refere ao consentimento livre e esclarecido.

A protecdo aos individuos ou grupos vulneraveis esta presente na Resolugéo
466/2012 em seu item Ill-1.j ao afirmar que as pesquisas cientificas devam
preferencialmente ser desenvolvidas com pessoas que disponham de autonomia
plena, podendo fornecer o consentimento livre e esclarecido, afirmando que individuos
ou grupos vulneraveis ndo devem ser participantes de pesquisa quando a informacgéo
desejada possa ser obtida por meio de participantes com plena autonomia, a menos
que a investigacao possa trazer beneficios aos individuos ou grupos vulneraveis.

A declaracédo de Helsinque em seu item lll.3a dispde que “a pesquisa clinica em
um ser humano nao pode ser empreendida sem seu livre consentimento, depois de
totalmente esclarecido; se legalmente incapaz, deve ser obtido o consentimento do
responsavel legal.”

Portanto, a legislacéo reconhece o direito de autodeterminacao das pessoas em
situacdo de vulnerabilidade, que deverdo emitir o consentimento por meio de seus
representantes legais, especialmente em situagdes nas quais a pesquisa possa trazer
beneficios a eles prdprios.

Ao determinar-se que as pesquisas cientificas envolvendo individuos ou grupos
vulneraveis beneficiem efetivamente tais individuos ou grupos, entendemos que haja
uma limitacéo a realizagao de experimentos nao terapéuticos, posto que somente nas
pesquisas terapéuticas, nas quais se utilizam cobaias com doencas pré-existentes
visando a busca de novos medicamentos e/ou procedimentos para possibilitar a cura,
havera efetivo beneficio ao individuo ou grupo vulneravel envolvido na pesquisa.

Defendendo este posicionamento Elio Sgreccia afirma que:

Julgamos que sao moralmente inadmissiveis experimentacdes ndo terapéuticas no
caso de individuos que tenham incapacidade real de consentimento, propria dos
que nao tém ainda ou n&o poderdo mais ter o uso da razéo. Pode-se considerar
nestas hipdteses somente o caso do uso de um remédio experimental como
Ultima chance, na tentativa de salvar a vida do menor que nao poderia ser salva
com os remédios conhecidos: neste caso, tratar-se-ia com mais propriedade de
experimentacéo terapéutica, ainda que pudessem nascer dai, por acaso, dados
preciosos para a ciéncia e a sociedade, no caso de resultado positivo (SGRECCIA,
2002, p. 546).

N&o obstante, ressaltamos que ha entendimentos contrarios, tal como a posi¢ao
de Maria Helena Diniz, que defende a possibilidade de individuos ou grupos vulneraveis
participarem de pesquisas cientificas ndo terapéuticas, utilizando-se a cobaias
saudaveis, com a finalidade de verificacdo da eficacia da utilizacdo de determinado
medicamento e/ou procedimento. Para Maria Helena Diniz a participagcao de individuos
ou grupos vulneraveis em pesquisas cientificas nao terapéuticas justifica-se em duas
situacdes: a) nos casos em que 0s riscos forem minimos para o sujeito envolvido na
pesquisa; b) nas situagcdes em que a pesquisa implicar graves riscos, mas trouxer
um grande beneficio social. Para a autora, caso a pesquisa trouxer riscos enormes e
reduzido beneficio social, devera ser evitada (DINIZ, 2001, p.354).

Cultura , Cidadania e Politicas Publicas 4 Capitulo 22



Entendemos que o posicionamento de Maria Helena Diniz, ao legitimar a
participacado de individuos ou grupos vulneraveis em pesquisas cientificas que possam
implicar graves riscos, mas tragam grande beneficio social contraria o principio
da beneficéncia, da ndao maleficéncia (ambos ja tratados no presente trabalho), e
principalmente o principio da justica, que abordaremos neste momento.

O principio da justica traz consigo o ideal de igualdade entre as pessoas, segundo
Fermin Roland Schramm, Marisa Palacios e Sergio Rego (2007, p. 363) este principio
“conhecido também como principio de equidade é referido a escolha dos sujeitos,
objeto de pesquisa, com particular atencéo aos sujeitos e populagdes denominados
“vulneraveis”, que deverao ser objeto de medidas especiais de amparo ou prote¢ao.”

Portanto, a pesquisa cientifica regida pelo principio da justica devera tratar as
pessoas igualmente, reconhecendo e protegendo as situacdes de desigualdade, tal
como a situacdo de vulnerabilidade, que exige uma maior protecao.

N&o é justo permitir-se que individuos ou grupos vulneraveis sejam envolvidos em
pesquisas cientificas que envolvam grande risco em razao dos problemas discutidos
quanto ao consentimento livre e esclarecido, que podera ser prejudicado.

Ainda em relacéo ao principio da justica destacamos que o pesquisador devera
atuar de modo imparcial, respeitando os direitos de cada participante envolvido na
pesquisa, bem como os recursos disponiveis para o experimento devem ser distribuidos
de forma equilibrada, com um justo dimensionamento das verbas, objetivando alcancgar
a maxima eficacia da pesquisa e o maior beneficio a sociedade.

Compreendendo o significado dos principios basicos da beneficéncia, néo
maleficéncia, autonomia e justica, a serem seguidos nas experimentagdes cientificas
envolvendo seres humanos, podemos afirmar que todos foram desrespeitados na
conducao da pesquisa exposta no filme “A experiéncia” (2001).

Os riscos envolvidos na experimentacdo cientifica abordada pelo filme foram
maiores que os beneficios trazidos, causando grandes danos a vida, integridade fisica
e psiquica dos envolvidos, desrespeitando a dignidade das cobaias e os principios da
beneficéncia e nao maleficéncia.

O principio da autonomia e o0 consentimento livre e esclarecido foram
sistematicamente violados, posto que desde o inicio do experimento conduzido no filme
“A experiéncia” percebemos que o pesquisador nao forneceu as cobaias informacdes
basicas envolvendo a pesquisa, limitando-se a informar que haveria supressao de
direitos civis.

N&o foram esclarecidas as consequéncias e nem a finalidade do experimento aos
participantes, além disso, e 0 mais grave erro na conducgao da pesquisa, foi negado o
direito aos participantes de retirarem-se do experimento, em nitido desrespeito a sua
autonomia e consentimento voluntario quanto a participacao.

Por fim, podemos afirmar que houve violacdo ao principio da justica, tendo
em vista que ao grupo dos guardas foi concedido um poder ilimitado em relagao ao
grupo dos prisioneiros, que em situacdo de maior vulnerabilidade, foram torturados e
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desrespeitados, sem que houvesse qualquer intervencao por parte dos responsaveis
pela pesquisa.

CONSIDERACOES FINAIS

Conforme podemos analisar, a evolu¢gao da humanidade com prolongagéo do
tempo e da qualidade da vida € marcada por experiéncias cientificas que revolucionaram
a existéncia dos seres humanos e de nosso planeta como um todo, frutos da inerente
inquietacdo e curiosidade da mente humana a respeito dos fenébmenos naturais e com
os limites da existéncia

Em diversos momentos histéricos e recentes da humanidade, tal como relatado
no presente trabalho, foram desenvolvidas pesquisas cientificas com resultados cruéis,
nos fazendo duvidar da prépria humanidade dos responsaveis envolvidos.

Impedir a realizacdo de pesquisas cientificas & impedir a propria evolugéao
da humanidade, ndo obstante, restou demonstrada a necessidade de definirmos
parametros éticos e juridicos para conducao de experimentos cientificos com seres
humanos, visando primordialmente garantir a dignidade dos sujeitos envolvidos nas
pesquisas.

Os beneficios que determinado experimento cientifico possa trazer para a
humanidade ndo pode ser a unica justificativa para sua realizacdo, quando ha grave
risco de dano as cobaias envolvidas. A integridade fisica, psiquica, a dignidade e a
voluntariedade na participacdo das pesquisas cientificas sdo condicdes juridicas e
éticas que deverao permear todo experimento desenvolvido.

Investigamos a regulamentacao ética e juridica aplicada as pesquisas cientificas
envolvendo seres humanos, previstas em diplomas internacionais referentes ao
Codigo de Nuremberg, Declaracdo de Helsinque, Relatério de Belmont, Declaragéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos — Unesco, bem como as normas internas
brasileiras, especialmente a Resolugcéo 466/2012 elaborada pelo Conselho Nacional
de Saude, destacando-se que a dignidade e a voluntariedade da participacdo das
cobaias nos experimentos cientificos é destaque tanto nos diplomas internacionais
guanto na normatizagao interna.

Os principios éticos basicos aplicaveis as pesquisas cientificas trazidos pelo
Relatério de Belmont, consistentes na beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e
justica visam harmonizar a liberdade dos pesquisadores para desenvolverem novos
medicamentos e/ou procedimentos médicos que irdo beneficiar toda a humanidade
com o respeito a ética e a preservacao da dignidade das cobaias utilizadas.

Concluimos que situagdes nas quais as pesquisas cientificas sdo desenvolvidas
sem a observacéao dos principios da beneficéncia, nao maleficéncia, autonomia e justica
trazem resultados perversos, tais como os experimentos realizados durante a Segunda
Guerra Mundial e o desfecho do roteiro do filme “A experiéncia” (2001), analisado por
meio do presente trabalho, na qual a violagdo a dignidade dos participantes culminou
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em mortes e lesdes fisicas e psiquicas.
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