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RESUMO - Ogjerivo. Conhecer a opiniao de pesquisadores, de
mulheres - sujeitos de pesquisa, e de defensoras dos direitos das
mulheres sobre o significado de “pesquisa” e “cobaia”.

Metopos. Pesquisadores (11), mulheres (18) e defensoras (10)
foram entrevistados. O estudo foi qualitativo e a analise dos dados
foi tematica.

ResuLtapos. Os participantes tiveram dificuldade em explicar o
que é pesquisa; alguns nao conseguiram. Para pesquisadores e
maioria das mulheres, sujeitos de pesquisa nao sao cobaias, porque
tém liberdade de escolha. Para a maioria das defensoras, sujeitos

sao cobaias, ainda que consintam em participar de um estudo.

ConcLusoes. Foi surpreendente a dificuldade dos pesquisadores
em explicar o que é pesquisa. As diferentes opinioes sobre o termo
“cobaia” refletem a controvérsia sobre seu significado em pesquisa.
Seguramente o termo “cobaia” nao se aplica a maior parte dos
estudos realizados hoje no Brasil, mas os diferentes significados
identificados servem para alertar os pesquisadores a prestar aten-
a0 aos aspectos éticos de seus estudos.

UNiTerMos: Pesquisa. Etica. Cobalas humanas. Contracepcao.

INTRODUCAO

No Brasil, os grupos organizados de mu-
Iheres incorporaram na sua agenda, por volta
de 1980, as questdes relativas a salde das
mulheres que estavam em discussao, no mun-
do, desde aproximadamente [960. Este as-
sunto, bem como os direitos reprodutivos,
assumiu um perfil plblico através de numero-
sos debates e publicagées na midia e tinha
como objetivo promover mudangas na legisla-
¢do e nas polfticas publicas. As tecnologias
contraceptivas e a crescente incidéncia de es-
terilizagdo eram o foco principal das discus-
sées'. Ainterrupcdo pelo Ministério da Salde,
em janeiro de 1986, do estudo com o contra-
ceptivo subdérmico Norplant®?, que estava
sendo realizado em 21 centros do Brasil, foi o
evento que marcou essa época. De fato, esse
estudo foi denunciado porque era o Unico que
constava nos registros da Divisao Nacional de
Vigildncia Sanitéria de Medicamentos (DIMED)
porque os pesquisadores haviam solicitado
autorizagdo para realiza-lo e enviavam relato-
rios periodicos sobre seu progresso. Ironica-
mente, o Unico estudo que estava tentando

*Correspondéncia:
Caixa Postal 6181
CEP: 13084-971 - Campinas - SP
E-mail: hardy@unicamp.br

Rev Assoc Med Bras 2004; 50(4): 451-6

cumprir a Declaracdo de Helsingue® e as reso-
lucdes ministeriais vigentes na época foi o que
pode ser denunciado, por nao haver nenhum
outro registrado.

A partir deste fato, os periodicos e jor-
nais didrios e semanais passaram a publicar
uma série de debates de cardter ético. Os
aspectos éticos das pesquisas brasileiras, na
drea da regulacio da fecundidade, foram
duramente questionados, principalmente
pelos grupos organizados de mulheres. As
criticas referiam-se a possiveis falhas nas
investigacbes com contraceptivos® e a prati-
ca de obtencdo do consentimento informa-
do, mais especificamente, a falta de humil-
dade cientifica, as relacdes de poder e aos
esteredtipos sobre classe, género e raca’.
Os grupos de mulheres acusavam os pes-
quisadores de utilizarem as mulheres como
“cobalas humanas”; alegavam que os pes-
quisadores que desenvolviam estudos com
contraceptivos tiravam vantagem de mulhe-
res pobres, sem instrucdo e sem poder para
questionar ou decidir por si proprias se
queriam ou ndo participar da pesquisa®?. A
interrupcdo dos estudos com o Norplant®
acabou facilitando uma maior participacao
do Estado nas investigagbes sobre contra-
ceptivos e promoveu o debate entre pes-
quisadores, sujeitos das pesquisas, grupos
organizados de mulheres e imprensa’.

Na época dos estudos, dois documentos
brasileiros estavam vigentes, baseados na
Declaragdo de Helsinque, que se referiam a
pesquisas com seres humanos. O primeiro
era a Resolucdo Normativa |/78, da Camara
Técnica de Medicamentos'®, que fazia refe-
réncia ao “consentimento do paciente para
pesquisas terapéuticas’, e dizia: “configuram
a obediéncia ao estatuido na declaracéo de
Helsinque, na qual, para as pesquisas tera-
péuticas, segundo o critério do pesquisador,
o consentimento do paciente podera
ser obtido de modo verbal ou por escrito,
quando julgado conveniente”. O segundo
documento era a Portaria N° 16, 1985, da
DIMED, que institufa, de forma padronizada,
o “Termo de Conhecimento de Risco”. Este
documento deveria ser utilizado para pesqui-
sas com medicamentos ndo registrados, ou
com indicagdo ainda ndo aprovada, ou em
produtos importados ainda ndo analisados
pela DIMED. O Termo deveria ser assinado
pelo sujeito da pesquisa ou seu responsavel e
também pelo pesquisador principal''.

Mais tarde, um terceiro documento, a
Resolucao 01/88, foi publicado pelo Conselho
Nacional de Salde'% A Resolucio normatizou
as pesquisas na drea de salde e ndo so a
pesquisa terapéutica. Nela, o “consentimento
pds-informacéo” foi definido como: “o acordo
por escrito mediante o qual o individuo objeto
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da pesquisa ou, se for o caso, seu representante
legal, autoriza sua participagdo na pesquisa,
com pleno conhecimento da natureza dos
procedimentos e riscos a qual se submete-
ra, com a capacidade de livre arbitrio e sem
qualquer coagao”. O consentimento deve-
ria ser assinado pelo individuo ou seu repre-
sentante legal. Em pesquisas consideradas
“sem risco”, a obtencdo do consentimento
poderia ser dispensada por um Comité de
Etica (Cap. II, Art 13).

Apesar da existéncia desses documentos,
0 comportamento ético de pesquisadores na
drea da regulacio da fecundidade continuou
sendo criticado’®*', Aimpressao que se teve
ao revisar a literatura pertinente era que esses
documentos ndo haviam sido suficientemente
divulgados e ndo eram conhecidos pelos pes-
quisadores'®, As discussdes sobre “cobaias’
em pesquisas com contraceptivos, geradas
pelos grupos organizados de mulheres, reper-
cutiram na populagdo através da midia“, Pro-
gressivamente, fol sendo observada uma
maior participacdo da populagio em geral e
dos meios de comunicagdo nas discussoes so-
bre os termos “pesquisa” e “cobaia”; termos
que, em tempos passados, eram mais restritos
a comunidade cientffica.

Foi no ambito dessas discussdes, em que
0s grupos organizados de mulheres manifesta-
vam-se contra “os abusos a integridade das
mulheres, detectados nos servicos de planeja-
mento familiar e na acdo de médicos e cientis-
tas responsaveis por novas tecnologias contra-
ceptivas” *, que foi realizado um estudo para
avaliar a experiéncia brasileira com o consen-
timento informado na drea da regulacdo da
fecundidade'®. O presente trabalho apresenta
resultados de uma parte deste estudo que trata
de conhecer a opinido de pesquisadores, de
mulheres que participaram como sujeitos de
alguma de suas pesquisas e de defensoras dos
direitos das mulheres sobre os conceitos de
‘pesquisa” e “cobaia”.

METopos

Tratou-se de um estudo exploratorio,
com metodologia qualitativa. Os sujeitos fo-
ram selecionados em trés centros de exce-
léncia em pesquisas na drea de regulacdo
da fecundidade, localizados em diferentes re-
gides do Brasil. Os contatos iniciais foram rea-
lizados com os diretores dos centros, a fim de
convidd-los a participar deste estudo. Apos
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aceitar o convite, cada diretor indicou uma
pesquisa que estava em andamento ou havia
sido finalizada nos Ultimos 12 meses, e que
implicava o uso de um contraceptivo; também
indicou pesquisadores e mulheres envolvidas
naguela pesquisa. Para garantir o siglo da
identidade dessas mulheres, primeiro foram
contatadas por alguém daquele centro, que as
convidou a participar deste estudo. Em cada
cidade onde se localizavam os centros tam-
bém foram identificadas e convidadas defenso-
ras dos direitos das mulheres. No total, ||
pesquisadores, 18 mulheres e |0 defensoras
foram entrevistadas.

Utllizando-se de entrevistas em profundi-
dade, com roteiros especfficos para cada uma
das trés categorias de participantes, procurou-
se estudar a experiéncia brasileira com o con-
sentimento informado, baseado na Resolugdo
1/88,'? em vigéncia quando os centros inicia-
ram as pesquisas. Os trés roteiros foram pré-
testados com pessoas de caracterfsticas seme-
Ihantes as que participariam do estudo e esses
resultados ndo foram incluidos na andlise. Os
roteiros inclufram as perguntas que foram
consideradas para a analise deste trabalho: “Se
vocé tivesse que explicar para o seu filho o que
€ pesquisa, como explicarial” e “Algumas
vezes a gente ouve dizer na televisdo ou € no
jornal que as pessoas que participam de
pesquisas sao usadas como cobaias. O que
acha disso!” Para o grupo de mulheres tam-
bém foi perguntado “Como vocé imagina que
é feita uma pesquisal” As entrevistas foram
individuais, gravadas mediante autorizacdo dos
participantes e identificadas apenas por um
nimero. Os pesquisadores e as defensoras
foram entrevistados no préprio local onde
trabalhavam e as mulheres nos hotéis onde
as pesquisadoras se hospedavam, em cada
cidade. Esta estratégia facilitou a abordagem
das mulheres, permitindo privacidade para o
relato de suas experiéncias.

Para o processamento e andlise dos dados,
todas as entrevistas foram digitadas na sua
integra, e a transcricao foi revisada por uma
pessoa distinta. A seguir, os textos foram lidos
para identificar as varidveis que compunham
cada roteiro e categorizar as falas dos sujeitos.
Depois, todas as respostas que correspon-
diam a cada variavel foram resumidas, segundo
as categorias de respondentes. Esse resumo
foi revisado por uma das autoras. Concluidas
essas andlises parciais, foi elaborado um

resumo geral, por variavel. Esse processo de
andlise esteve orientado pelas propostas
metodoldgicas de Wolcott',

O protocolo deste estudo foi aprovado
pela Comissdo de Etica Médica do Hospital das
Clinicas da Universidade Estadual de Campi-
nas (Unicamp). Fol obtido o consentimento
livre e esclarecido através de um processo que
incluiu informagdo sobre o estudo, esclare-
cimento de dlvidas e assinatura do Termo
de Consentimento. Todos os participantes
receberam uma cépia do Termo.

ResuLTADOS

Pesquisa

Foi dificil para os entrevistados explicar o
que € pesquisa. Todos eles procuraram definir
o termo, sem que chegassem a uma concel-
tuacdo clara ou objetiva. Entre os pesquisado-
res, um respondeu que pesquisa “€ a atividade
mals gratificante gue existe”. Outro disse que
“seria um conjunto de informagdes que a gente
vai tentar obter de Vvérias pessoas, no caso de
pesquisa com humanos, ou da observacio de
objetos ou de coisas, mas tentando chegara um
consensoa respeito daquelas observacdes que a
gente acompanhou, pra tirar resultados a partir
daquilo. Ou seja, € observar para concluir, para
modificar o que for necessario”.

Embora tenha havido um consenso entre
os pesquisadores de que era dificil definir ou
explicar o que € pesquisa, apenas um deles
apontou isso de forma explicita: £ dentro de
uma base ndo é, vocé achar uma coisa melhor e
mals nova, que facilite melhor a vida, entio vocé
vai, dentro de um dado vocé vai pesquisar,
trabalhando, trabalhando, trabalhando, até que
umresultado gue se espera seja o melhor; € por
ai. Acho isso ai' o mais dificil gue vocé perguntou
até agora.”

Quanto as mulheres, pode-se observar
que também tiveram dificuldades em explicar
0 conceito de pesquisa. Foi interessante cons-
tatar na fala de todas, os balbucios e as palavras
desconexas na busca de uma explicacdo. Qua-
tro ndo souberam completar o pensamento e
chegar a uma tentativa de explicagdo. As de-
mais fizeram alguma referéncia de que pesqui-
sa é um estudo que tem o objetivo de melho-
rar alguma coisa, coincidindo com a opinido
dos pesquisadores: “.. € um trabalho qu
alguém estd fazendo para gue melhore as cond-
¢Ges de um outro alguém ou de outras pessoas,
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sel ld. Pesquisa € uma coisa que as pessoas
fazem pra melhorar, sempre pra melhorar,
sempre pra procurar um meio melhor das coisas
funcionarem”.

Algumas mulheres, ao tentarem definir
pesquisa, mencionaram algo relacionado a ex-
periéncia pratica que estavam tendo ou tive-
ram, em participar de um estudo, como por
exemplo: "A pesquisa, eu vou dizer o seguinte,
que é uma pesquisa que € feita sobre 0 méetodo
X, gue é uma pesquisa de um método X impor-
tado, e que essa pesquisa € muito bem elabora-
da, porque as pessoas realmente se preocypam
se vocé estd bem, o que vocé acha, sua opiniao,
vocé tem livre e esponténea vontade de pergun-
far e de falar qualquer coisa sobre esse X.”

Além da dificuldade com o conceito de
pesquisa, as mulheres ndo souberam explicar
como era feita uma pesquisa. Das | 8 entrevis-
tadas, seis declararam que ndo sabiam. Algu-
mas mencionaram suas proprias experiéncias
como sujeito, por exemplo: ter sido pesada,
verificada sua presséo arterial, respondido
perguntas. Outras comentaram que se faz pes-
quisa comparando os efeitos de um método
contraceptivo entre as participantes do estu-
do: “Aidéia que eu tenho € esta, ele consulta a
gente, cada uma € de um jeito, as liminas que
ele colhe o material é claro gue, € Iogico gue ndo
30 [guals, e compara uma e a outra, principal-
mente que todas usam, no caso, © Mesmo mé-
fodo X", Duas referiram que as pesquisas sao
feitas em animais antes de serem realizadas
COM Pessoas.

Apenas uma das mulheres mencionou a
necessidade de um protocolo de pesquisa e de
sua aprovagao: ‘Primeiro faz o projeto de pes-
quisa, ndo é! £ se é aprovado vai @ execugao...
depende se € no Ministério, se é o diretor do
hospital ... a partir do plangiamento, tem que
delegar cargos e poder as pessoas que Vao exer-
ceresse tipo de trabalho, né, e de preferénciaa
pessoas que se confia, né.” Outra mencionou
a importdncia do consentimento da pessoa
para participar na pesquisa: “.. eundo se/o que
se faz primeiro. Ah! Perguntar se aquela pessoa
acefta ser pesquisada.”

As defensoras, em sua grande maioria, ao
explicar seu pensamento sobre o que € pes-
quisa, mencionaram a necessidade de se fazer
pesquisas em contracepgdo, para que se possa
adequar os métodos a nossa populagio brasi-
leira, e para que se busque novas alternativas
que tragam mais seguranca e conforto: “.. sea
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gente ndofaz pesquiisa no Brasil, primeiro que a
gente sempre importa conceitos e metodologias
e colsas que estio baseadas em pesquisas de
outras pessoas, em outros lugares, outras reall-
dades, né? [Seria importante] para adequar
melhor, pra gente ter um resultado mais
satisfatdnio dos esforgos que se fazem qualquer
campo de desenvolvimento”,

Assim como ocorreu com os pesquisado-
res e com as mulheres, também ficou evidente
a dificuldade das defensoras em definir o que
€ pesquisa, Uma delas relatou: "Néo € uma
coisa ficil, acho, de explicar. £, na realidade eu
acho ... eu explicania que € aquilo que a gente
faz quando a gente tem curiosidade de conhecer
alguma coisa que ndo se sabe, né! Ou, gue se
sabe pouco sobre aquilo, né! £ que é, que a
gente pode, a partir de uma, de uma observacao
de uma coisa pequena, localizada, a gente pode
entender outras coisas mais importantes, né!”

As defensoras basearam suas respostas
sobre o que € pesquisa na busca de conheci-
mento, na confirmagdo de hipdteses, e no
conhecimento do que ndo se sabe ou sabe-se
pouco, como se observa em alguns dos rela-
tos: “Seria uma possibilidade, uma busca de
conhecimento numa determinada area, né?”:
"... procurar 0 porqué das coisas, procurar
conhecer melhor as coisas. Investigar para
[poderdescobrir”.

Cobaia

Quase todos os pesquisadores ( 10), quan-
do questionados sobre o que achavam da
afirmativa de que as pessoas, sujeitos de pes-
quisa, eram “cobaias”, disseram que ndo con-
cordavam. Embasaram seu ponto de vista na
existéncia do consentimento informado e na
liberdade de escolha do individuo em partici-
par ou nao de uma pesquisa: ‘/sso € um tabu
quefoicriado. ... Essa colsa de sercobaia talvez
ainda fosse de uma época que as pessoas nao
tinham seguranca, ndo existia o consentimento
informado, ndo existia uma credibilidade, né/
Acho que a gente estd vivendo um momento gue
a gente pode se dar ao luxo de conflar nas
pesquisas.”

Outro argumento deles foi que as pesqui-
sas realizadas no Brasil ndo incluem as fases
iniciais da experimentagao clinica: “.. so se va/
comegara fazer pesquisa no ser humano depois
que vocé tem uma pesquisa amplamente real-
zada a nivel laboratonial, ou mesmo com ani-
mais, de doses toxicas de alguns medicamentos,

pradepois se comegar a pesquisa no ser huma-
no... Agora, especificamente aqui, nos fazemos
pesquisa de fase lll pra cima né, porque nés néo
temos as pesquisas inicials, Entdo, na fase Il nos
Jd temos resultados de outros paises, jd tem
comercializado em outros palses, entio néo sao
cobajas.”

Houve um pesquisador que expressou
uma certa indignacdo com a pergunta, dizen-
do: "Vocé acha que pesquisa s6 pode ser feita
nos Estados Unidos? ... nés fazemos geralmen-
te essas pesquisas jd no que eles chamam de
fase ll], fase 1V. Nos Estados Unidos fazem fase
|, fase Il. A observagdo experimental de uma
droga, pela primeira vez no ser humano, € tudo
feito lé. ... que eles fazem em, em voluntarios
que sabem que tdo correndo risco de vida, etc.
Pois bem, ai... Isso a gente ndo faz. Vocés ndo
querem que faga nem fase lll, nem fase IV?"

Os pesquisadores enfatizaram a necessi-
dade de uma melhor compreensao do concel-
to de cobaia para que as pessoas possam
comparé-lo aos sujeitos de pesquisa. Todos
eles tentaram definir o que é cobaia. Segundo
eles, 0 uso desse termo € pejorativo e deve-
ria ser comparado com outras realidades,
além da pesquisa clinica: “acho que a historia
de cobaias € mals um tom, digamos assim,
mais pejorativo. ... guando entram no estudo,
elas [mulheres] tm um beneficio de estar
recebendo uma medicagdo que ndo tem ne-
nhum custo e fazendo uma série de exames,
ndo é! ... desde quando tenha base cientifica
eundo vejo porque usaro termo cobaia.” o,
‘O médico, quando recelta, ele estd fazendo
do seupaciente, cobaia. Se a interpretagio que
as pessoas dao para uma Investigacao informa-
da do efeito de uma droga, imediatamente
categoniza o objeto daagio comocobaia... Vocé
€ uma cobaia todo dia que vocé td comendo
comida tratada. 14 sendo cobaia de quem? T4
sendo cobaia da indUstria que td botando isso no
mercado pra ver se ndo mata ninguém. Vocé t4
comendo frango todo dia encharcado de
estrogénio. Vocé td sendo cobaia. Cobala de
quem? Eute digo: ndo € de ummeédico. 1d sendo
cobaia da indUstria de alimentos.”

Os pesquisadores também criticaram a
maneira como a midia se posiciona frente ao
assunto e enfatizaram a necessidade de se
fazer pesquisas com seres humanos porque
nao se pode ter a certeza dos resultados
baseando-se apenas nas pesquisas em animais.
Além disso, mesmo que um produto tenha
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sido testado em humanos de outros paises,
deve-se testar aqui também, porque as rea-
cOes podem ser diferentes. “Ndo € como o
Jornal fala que as brasileiras estao servindo de
cobalas para as americanas ou europélas, de
paises mals desenvolvidos. Entdo a gente tem
que explicarisso, que as dliferengas regionais séo
muito importantes e que € indispensdvel que
antes de se lancar uma medicagao no Brasil, que
as brasileiras também participem desse tjpo de
estudo”. "A experimentacao tem que ser feita
emserhumano, porque ndo podemos extrapolar
0que sefazemoutras espécies nao humanas ou
mesmo em algumas sub-humanas[1]... 0 mais
cldssico € a histdria da talidomida, néo /"

Dentre as mulheres, dois tercos [ 1] dis-
seram que sujeitos de pesquisa nao podem ser
considerados cobaias. As razdes para isso in-
clufram os principios de liberdade de escolha e
os beneficios envolvidos: * Se vocé td aceitando,
euacho que vocé ndo € uma cobaia. Se vocé td
aceftando € porque vocé quer passarporaquilo,
porque td tendo necessidade, vocé td precisando
ou vocé td com curiosidade de passar poraquilo.
Eu nao acho que Isso seja cobaia.”

Ao defender a opinido de que sujeitos de
pesquisa ndo sao cobaias, as mulheres enfati-
zaram que estas Ultimas ndo possuem liberda-
de de escolha: "Acho que cobaia seria aquela
coisa assim, que a pessoa era obrigada a fazer,
mas comoa gente teve opinido, opgao de esco-
Iher, entéo eunao me sinto uma cobaia, porque
cobala pra mim sdo os ratos, porque os ratos,
eles pegam, colocam no laboratcrio, entio,
aquilo ali é cobaia, aquilo ndo sai de lugar
nenhum, né!”

Também apareceu entre as mulheres,
assim como ja relatado para os pesquisado-
res, a idéia de que os sujeitos ndo sao cobaias
porque as pesquisas sao realizadas em fases
Iniciais com animais, o que diminui os riscos
para o ser humano: “... vocé faz aguele remé-
dlo, vocé tem que testar aquele remédio para
verse ele é eficaz. Geralmente eles testamem
animais essas coisas. A partir do momento,
euacho, que eles colocam no ser humano, eu
acho que ele ja foi testado, jd foi ferta varias
pesquisas antes,”

Entretanto, quatro mulheres afirmaram
que os riscos envolvidos em pesquisas com
seres humanos sao suficientes para caracte-
rizar os sujeitos como cobaias: “Sdo cobalas
porque, afinal de contas, as pessoas estao
testando uma medicacao pra ver se ela
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realmente vai dar certo ou nao, pra ver se val
haver alguma contra-indicacao”.

As defensoras dos direitos das mulheres
foram as que mais expressaram preocupagao
com o termo “cobaia” e o principio de
voluntariedade. Para elas, ‘cobaia € um termo
complicado porque se supde uma relagio onde
ndo tem nenhuma possibilidade de escolha,
onde néo se tem deciséo, €, onde vocé ndo tem
nenhum controle sobre aquilo, quer dizer, a
gente sempre imagina o ratinho de laboratdrio.”

Somente duas defensoras declararam que
um sujeito de pesquisa nao pode ser conside-
rado cobaia, desde que ele consente e partici-
pa de forma consciente. Também menciona-
ram o fato de que as pesquisas realizadas no
Brasil oferecem menor risco, por ja terem sido
realizadas em outros paises: “Olha, acho isso
uma bobagem, né. Principalmente porque todas
as vezes que eu ouvi esse tipo de coisa, fol em
relagao aos medicamentos que Jd tinham sido
pesquisados, inclusive fora do Brasil, e que esta-
va sendo feito um estudo da situagio local.
Entdo eu ndo posso entender como é que, por
exemplo, as nossas mulheres sao cobalas de um
determinado anticoncepcional, porexemplo, e
as americanas, as hindus e as francesas nao sao.
Entéo, € certoexpenmentar 14 fora e ndo € certo
experimentaraqui!”

Entretanto, seis outras consideraram
que, mesmo que o sujeito seja informado e
dé o seu consentimento para participar de
uma pesquisa, ele estara “sendo usado”, e
isto € 0 que o caracteriza como cobaia. Para
elas, a Unica diferenca é que ele esta acel-
tando ser cobaia: ‘ele tem que ter clareza
que ele estd sendo sujeito de umexperimen-
to, acho que € cobaia do mesmo jeito, s que
ele tem clareza de que € cobala, entendeu? ...
acho que tem pessoas que estao disponivels
praparticipar disso ou ndo, mas nao deixa de
ser cobaia”; "Ah, eu acho que ele sempre €
uma cobaia, né! Assim, que a gente sempre é
uma cobaia. Vocé sempre val ter uma posicao
que ésempre desigual, né! £ que tem sempre
alguém que sabe mais, né?”

Assim como os pesquisadores, também foi
geral a colocacao das defensoras sobre o ter-
mo “cobaia” ser utilizado em sentido pejorati-
vo: ‘£, essa é uma expressao popular, acho isso
muito popular, tudo que € experimentado, as
pessoas sao as cobaias. Qualquer coisa que é
testado pela primeira vez, as pessoas chamam
cobala. A expressdo € muito pejorativa, né’.

Uma dessas entrevistadas referiu também a
dificuldade de compreensio do termo: “Fu
nem entendo direjto o significado da palavra
cobaia, a etimologia. Se cobaia implica nessa
coisa de alguém que € submetido. Porqgue eu
acho que vocé pode ser submetidoa ..., que é
uma posigao passiva, no sentido de que vocé val
responder, Vocé va e seu corpo val responder,
alguém vai monitorar e vocé necessariamente
ndo estd numa posigao de completa liberdade
dedireito] € se//d, estd em desprovimento dos
seus direltos como cidaddo, do direfto de querer
parar, do direfto de quererentender...”

A maioria das defensoras referiu que a luta
em defesa dos direitos das mulheres considera
necessario fazer pesquisas, mas que se deve
levar em conta o respeito pelo ser humano.
Uma delas referiu que a grande maioria das
brasileiras que participam como sujeitos de
pesquisas Sao pessoas pouco esclarecidas, que
nem sempre t€m condicdes de entender, de
fato, o que estdo fazendo: “Eu acho que o
problema nosso, todo, € que nds vivemos num
pals com muito pouca Instrucdo; as pessoas tém
muito pouca formagéo, né! Conhecem muito
pOUCO 0 Seu corpo, dominam muito pouco a
questio da salde, entio elas, muitas vezes,
podem ser facilmente manjpuladas, né!”

Discussio

O primeiro elemento que chama a aten-
¢do em nossos resultados € a minima diferenca
entre pesquisadores, mulheres e defensoras
quanto a dificuldade em explicar o que € pes-
quisa. Esperava-se que os pesquisadores tives-
sem esse conceito perfeitamente claro, j& que
em teoria, para fazer pesquisa deveriam ter
uma definicdo muito precisa do que se esta
fazendo. Resultou surpreendente que as expli-
cagbes mais apropriadas foram propostas por
defensoras e ndo por pesquisadores. Isto pode
ser reflexo de que os investigadores, muitas
vezes chefes de departamentos ou de servi-
cos, ndo foram preparados para esse papel e
ndo receberam formagdo em métodos de pes-
quisa e, além disso, tém muitas outras atribui-
cbes. Por isso, delegam a maior parte das
responsabilidades pelo desenvolvimento de
uma pesquisa a outros, geralmente, médicos
que trabalham nos ambulatérios de planeja-
mento familiar, sem necessariamente possuir
pos-graduacdo ou uma boa formagdo em
métodos de pesquisa'’.

Rev Assoc Med Bras 2004; 50(4): 451-6



PEsQuIsa EM CONTRACEPCAO

As respostas dos participantes que conse-
guiram explicar o que entendiam por pesquisa
apontaram aspectos coerentes com diferentes
definicdes encontradas na literatura: promo-
¢do dos avangos no conhecimento cientffico';
descoberta do que ainda ndo foi dito'”; busca
de solugdes para problemas especfficos?”;
avango na direcdo de novos medicamentos?’;
corroboracdo ou rejeicdo de algum conheci-
mento pré-existente??; realizacio concreta de
uma investigacao planejada, de acordo com as
normas cientfficas®.

Apesar da coeréncia nas explicagbes do
que é pesquisa, cada grupo atribuiu valores
diferentes ao conceito: os pesquisadores valo-
rizaram a necessidade de evoluirem em seus
conhecimentos, as mulheres valorizaram os
beneficios que a pesquisa traz e as defensoras
preocuparam-se com a possibilidade de dimi-
nuir riscos e aumentar beneficios. Isso parece
confirmar o fato de que pessoas com aprendi-
zagens e vivéncias diferentes sobre um mesmo
assunto tendem a formar conceitos distintos
sobre ele?®, Embora possa haver um refe-
rencial comum a todos, a interpretagdo indivi-
dual pode variar conforme a abrangéncia de
seus atributos e a situacdo na qual € utilizado?.

Com relagdo ao termo “cobaia’, os pes-
quisadores tenderam a rejeitar que os sujeitos
de pesquisa o fossem, ressaltando a autonomia
deles (através do consentimento informado)
como garantia da voluntariedade. Além disso,
disseram que, no Brasil, os estudos ndo inclu-
em as fases iniciais da experimentacdo clinica,
mas sim o estudo de produtos j& comercia-
lizados em outros paises e, por isso, os sujeitos
brasileiros ndo poderiam ser considerados
cobaias. Isto parece sugerir que os sujeitos que
participam das fases inicias do estudo de uma
nova droga contraceptiva poderiam ser consi-
derados cobaias.

As mulheres, no geral, ndo se conside-
raram cobaias, pelo contrdrio, sentiram-se
privilegiadas em participarem como sujei-
tos, alegando que, além de usarem gratuita-
mente o contraceptivo que escolheram
livremente, contribufram com o desenvol-
vimento de uma pesquisa. Também menci-
onaram o fato de que as fases iniciais das
pesquisas sao realizadas com animais, o que
diminui os riscos para elas.

Foi diferente a posicao das defensoras
comparada a dos pesquisadores e mulheres
(que j& haviam sido sujeitos de pesquisa). Para

Rev Assoc Med Bras 2004; 50(4): 451-6

as defensoras, ao contrario dos pesquisadores,
0s sujeitos sdo cobaias, apesar do consenti-
mento. Com relacdo as mulheres, a postura
das defensoras foi, de certo modo, paternalista
quando, em defesa de seus direitos, duvida-
ram de sua capacidade de decidir se queriam
ou ndo ser sujeitos de pesquisa. As mulheres,
entretanto, rejeitaram essa postura, reafir-
mando Insistentemente sua autonomia e
voluntariedade. A diferente posicdo assumida
pelas mulheres em relagdo as defensoras pode
estar relacionada ao fato de que a experiéncia
ao participar como sujeitos de pesquisa colo-
cou-as mais expostas ao “saber médico” e a
influéncia dos pesquisadores.

Embora se aceite a afirmagéo das mulheres
quanto a sua autonomia em decidir, ndo se
pode deixar de lembrar que elas valorizaram
os beneficios recebidos. Isto leva a questionar
se a decisao de participar como sujeito teria
incluido uma escolha racional, baseada tam-
bém em valores de direitos e de cidadania. De
qualquer maneira, hd que se enfatizar que as
mulheres reagiram negativamente quando se
sentiram comparadas a cobaias. Provavelmen-
te, o sentido pejorativo atribuido ao termo
tenha atingido diretamente sua auto-estima,
2o se verem comparadas a seres que, segundo
elas proprias, ndo possuem a capacidade de
pensar e raciocinar.

De certa forma, esse sentido pejorativo
atribuido popularmente ao termo “cobaia”
tem sido bastante difundido em artigos de
jornais, cujos titulos associam o termo a
aspectos negativos de pesquisas com seres
humanos, como: “Brasileiras foram cobaias
de anticoncepcional americano”"?; “Entre
ciéncia e terror'% *O Brasil ja tem mais de
500 mil cobaias"?’; “Ratos e Homens” %,
Titulos como esses e tantos outros seme-
Ihantes lancam dvidas sobre o respeito dos
pesquisadores aos principios éticos. Isto
tem provocado reagao e repUdio por parte
de muitos pesquisadores que entendem
essas mensagens como inconseqlientes e
destrutivas ao seu trabalho®, além de des-
merecerem a contribuicio dos voluntarios
no avango do conhecimento cientifico®,

O discurso difundido pela midia, além de
refletir os significados vigentes, também faz
parte do processo pelo qual as pessoas cons-
troem significados™. Neste sentido, a midia
tem desempenhado um papel extremamen-
te relevante na popularizacao da discussao de

temas cientificos e, justamente por isso,
também vem exercendo forte influéncia na
interpretacdo de informacdes sobre a partici-
pagao de seres humanos em pesquisas na
area da regulacao da fecundidade. Barroso e
Corréa® encontraram 91 artigos sobre inves-
tigagdo com contraceptivos na imprensa
brasileira, entre junho de 1984 e fevereiro de
1988. Isto confirma a participagdo da midia
nas discussdes sobre as atividades dos cien-
tistas e talvez até na popularizacdo de termos
como “pesquisa” e “cobaia”. A popularizacdo
pode ter contribuido para que os termos
assumissem diferentes significados, sugerin-
do que as criticas aos pesquisadores podem
ser o resultado dessas diferencas.

O fato é que essas discussoes t€m mobi-
lizado diversos setores da sociedade em tor-
no da informacao cientffica como um direito
de cidadania, fundamental para o controle
social do conhecimento e da corregéo ética.
A difusdo do termo “cobaia”, para qualificar
os sujeitos de pesquisa, pode servir de esti-
mulo para que se cologue maior cuidado
ético na implementacéo de pesquisas. Segu-
ramente que o termo “cobaia” nao se justifica
na maior parte dos estudos realizados hoje
no Brasil, mas sua difusdo, com objetivo mui-
tas vezes sensacionalista, pode ter um efeito
final positivo, porque seu significado coloca
uma grande responsabilidade nos ombros
dos pesquisadores, e serve de lembranca
constante para terem o maximo de cuidado
ao agir de forma eticamente correta nas pes-
quisas com seres humanos.

Os resultados deste estudo revelaram,
portanto, a dificuldade dos pesquisadores,
sujeitos de pesquisa e defensoras dos direi-
tos das mulheres em definir o que é pesqui-
sa e as controvérsias sobre os sujeitos
serem cobaias ou ndo. Por isto, € provavel
que os achados aqui discutidos também
sejam Uteis para pesquisadores de outras
areas que também se defrontam com essas
dificuldades.
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HARDY E ET AL,

SUMMARY

ResEARCH ON CONTRACEPTION:
OPINION OF RESEARCHERS, SUBJECTS AND
ADVOCATES OF WOMEN RIGHTS

Opecrive. To survey the opinion of
researchers, women — subjects of research-
and of advocates of women'’s rights about the
meaning of ‘research” and ‘guinea pigs’”.
Methods: Researchers (11), women (18) and
advocates (10) were interviewed. The study
was qualitative and a thematic analysis was
carried out.

ResuLts. Farticipants experienced difficulty
to explain what research meantand some were
unable todoso. Forthe researchers and most of
the women, subjects are not guinea pigs,
because they have freedom of choice. Most of
the advocates, however, said that subjects are
guinea pigs, even when they consent to
participate in a study.

Conctusions. The dificulty experienced by
researchers when explaining the meaning of
research was surprising. The different opinions
about "guinea pig” reflect the controversy about
its meaning in research. Certainly the expression
"ouinea pig” does notapply toallstudies however
the different meanings identified should make
researchers cautious about the ethical issues
involved in their studies. [Rev Assoc Med Bras
2004; 50(4): 451-6]

Kev worns: Research. Ethics. Human guinea
pigs. Contraception.
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