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AS MULHERES E A INVESTIGACAO BIOMEDICA
OU AS AMBIGUIDADES DA IGUALDADE
E DA DIFERENCA!

Fernanda Henriques

O presente texto tem como objectivos: 1) esclarecer a situagio das
mulheres no quadro de investigagdo biomédica; 2) determinar algumas
razdes dessa situacdo; 3) avaliar as consequéncias dai advenientes.

Esclarecida a sub-representacdo feminina nos ensaios clinicos, pro-
curar-se-a evidenciar que essa situacio se enrafza, por um lado, em
preconceitos ancestrais ligados & conceptualiza¢io do feminino e das mu-
lheres, por outro, 4 prevaléncia de um paradigma epistemolégico que,
apesar de todos os avangos cientificos, continua a ser eminentemente posi-
tivista e, por fim, 4 dindmica econémica e politica de uma sociedade de

democracia fragil, que assenta no valor essencial do consumo e do lucro.

Introducio: delineando o problema

A questio da igualdade e da diferenca entre os sexos, como todas as

questdes humanas verdadeiramente relevantes, é um indecidivel tedrico’.

! Agradeco & D Cintia Aguas a ajuda que me deu na realizagio deste trabalho, ao
disponibilizar-se para fazer a pesquisa bibliogrifica mais especifica. Agradego também 2
minba irmi as suas «dicas» técnicas preciosas.

Tratei esta questdo em: Fernanda HENRIQUES, «Género e Desejo. Da biologia a
Cultura», Cadernos de Bioética, n.° 35(XII}, pp. 33-49.
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Poder-se-io aduzir argumentos a favor de uma perspectiva ontolégica
que privilegie a unidade intrinseca do humano, mas também se poderd
argumentar, com igual consisténcia, a favor de um ponto de vista antro-
polégico dualista que conceba a divisio constitutiva da humanidade em
duas morfologias de natureza diferente. As préprias teorias feministas
pleiteiam nos dois campos. H4, por isso, tanto os feminismos da igual-
dade como os da diferenca. E ambos os campos podem esgrimir nomes
sonantes como argumentos de peso. Os feminismos da diferenca podem
citar como bandeira Virginia Woolf, Luce Irigaray ou Julia Kristeva e os
feminismos da igualdade Simone de Beauvoir, Elisabeth Badinter ou
Celia Amorés. H4 mesmo quem considere que o tema filoséfico do nosso
tempo é a questdo da diferenca entre os sexos’.

Contudo, independentemente da indecidibilidade tedrica do tema da
igualdade ou da diferenga ontolégica entre os sexos, a socicdade mo-
derna, oriunda da Revolugio Francesa, fez nascer o problema duplo dos
direitos e da cidadania, em cujo campo o lugar dos homens e das mulhe-
res tem de ser abordado em termos de igualdade e de diferenga. De igual-~
dade, porque a universalidade dos direitos humanos obriga por si a ndo-
-discriminacdo. De diferenga, porque a despeito de todas as tecnologias
ligadas a reprodugio medicamente assistida e mesmo do exercicio ima-
gindrio elaborado no seu horizonte, na realidade, continuam a ser apenas
as mulheres que podem parir e que tém condi¢des anatémicas e fisio-
l6gicas para proporcionar o crescimento do embrido e do feto e, nessa
capacidade/poder, assegurar a permanéncia humana. Todavia, hd que
reconhecer que, ao longo do desenvolvimento da cultura ocidental, 2 ma-
ternidade, longe de ter funcionado como um poder das mulheres, quer

na economia da organizacdo social, quer na conceptualiza¢do do con-

3 Esta ¢, por exemplo, a posicdo da fildsofa e psicanalista Luce Irigaray para quem,
feminino e masculino representam duas marcas distintivas da humanidade que é neces-
sario tematizar sem viés androcéntrico, mas em simetria,
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ceito de cidadania*, foi, por um lado, utilizada como uma forma de as
excluir da participagio plena no exercicio da cidadania, acantonando-
-as ao espago privado da casa e da familia, cuja manutencdo e honra
deveriam assegurar, ¢, por outro, como um processo de controlo do
corpo feminino e da prépria no¢io de feminidade.

Em termos de enquadramento legal e de orienta¢des éticas, a inves-
tigacdo biomédica pauta-se pelos mesmos principios, indiferentemente,
quando se trata de homens ou de mulheres: a referéncia é a Declaragio
de Helsinquia e salvaguarda a dignidade humana. Esta situagdo de igual-
dade, aparentemente desejavel, tem, contudo, permitido que a investi-
gacio biomédica se tenha podido inscrever no velho e cldssico processo
de uma inclusdo excludente do feminino e das mulheres nos direitos e na
cidadania, reproduzindo directamente 0 modus operandi da sociedade
no seu todo. Nessa medida, através da ideia de uma igualdade indife-
renciada, pensada, no entanto, a partir da transformagio do masculino
em universal neutro, excluem-se as mulheres da investigagio e dos en-
saios clinicos. E, simultancamente, recorrendo a especificidade feminina =
da maternidade legitima-se essa exclusdo, em nome da protec¢io da
humanidade. Em nenhum caso se atende nem aos direitos das mulheres
de tomarem a palavra como cidadis e, como tais, decidirem da sua vida
individual, nem se valoriza efectivamente a sua especificidade de criado-
ras de vida. Na verdade, ao serem afastadas do processo de formacio
de todo o conhecimento biomédico e de toda a consequente interven-
¢do terapéutica ndo se¢ pode saber exactamente se as diferencas biolé-
gicas entre os sexos sdo relevantes na sensibilidade e desenvolvimento
das doencas ou nas diferentes formas de aplica¢do terapéutica. Assim
sendo, de facto, nio pode haver um verdadeiro conhecimento médico

da eventual especificidade do feminino, nas reacgGes as doengas e aos

4 Cf. Os trabalhos de Carol Pateman, nomeadamente a sua obra de 1988, The Sexual
Contract.
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tratamentos, a ndo ser @ posteriori. Ao serem conceptualizadas apenas
como desvios do masculino tomado como padrio, as mulheres,
enquanto individuos, ndo estdo a ser tidas em consideragio pela inves-
tigacio biomédica. As ressalvas dadas em nome da sua capacidade de
criar vida representam, em todo o contexto antes descrito, que elas ape-
nas sio tomadas em linha de conta na sua fun¢io reprodutora que, desta
maneira, deixa de ser uma capacidade prépria definidora de um poder
também préprio para s¢ tornar num instrumento de subalternizagio e
de discriminacdo. De facto, a pratica da investigagdo biomédica nio tem
assumido nem a igualdade entre os sexos nem a sua eventual diferenga.
Antes tem andado de «Herodes para Pilatos», jogando, ora com a igual-
dade ora com a diferenca, e, em qualquer dos casos, excluindo as mulhe-

res do campo dos direitos e da cidadania.

Investigagdo biomédica e género: o estado da questdo
1. Os Estados Unidos, a Europa e o Canadd

Embora no conjunto do chamado mundo ocidental se fagam ouvir
diferentes vozes acerca da sub-representa¢do das mulheres nos ensaios
clinicos em especial e na investigagio biomédica em geral, é nos Estados
Unidos da América que as avaliacBes sistemdticas da situagio, bem
como o delinear de medidas de intervengdo avultam. O editorial do n.° 2
de 2006 da revista Nouvelles Questions Féministes, sob o titulo «La
Santé est politique», chama, exactamente, a aten¢do para esse facto,
nomeadamente ao relevar que O Movimento pela Saide das Mulheres
teve a sua origem nos Estados Unidos, na primeira metade dos anos 70
do século XX e que, embora esse movimento tenha servido de modelo
a outros movimentos similares, numa parte representativa da Europa,

sobretudo do Sul, com a Franca incluida, as preocupagdes centraram-se
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essencialmente nas questdes reprodutivas ¢ 0s movimentos respectivos
nunca tiveram nem a for¢a, nem a amplitude do seu congénere esta-
dunidense. '

Dentro dessa dindmica, as militantes feministas americanas criaram,
em 1975, o National Women’s Health Network, que continua em acti-
vidade, e cujo objectivo é pressionar, quer o corpo clinico, quer a indis-
tria farmacéutica, especificamente no 4mbito das contra-indicagfes e dos
efeitos secundarios para a satide das mulheres das pilulas contraceptivas
e das hormonas de substitui¢iio. Por outro lado, a forca da reivindicagio
feminista leva, igualmente, a que, em 1990, se funde um departamento
de pesquisa especifico — Office of Research on Women’s Health dos
National Institutes of Health — para combater as desigualdades ligadas
3 auséncia de mulheres nos organismos de decisdo em questdes de poli-
tica no quadro da pesquisa biomédica, vindo este departamento a exer-

cer a sua acgio em torno de trés objectivos fundamentais:

1. Intervir ao nivel da promogio da investigacdo ligada as doengas,
as perturbacdes e ds afeccBes associadas as mulheres;

2. Garantir uma representacdo adequada de mulheres nos ensaios cli-
nicos;

3. Promover o acesso das mulheres a carreiras no dominio biomé-

dico®.

No Canada, nos anos de 1996 e 1997, a Santé Canada publicou direc-
trizes para a inclusdo das mulheres nos ensaios clinicos e, em 2000, o Con-
seil de recherches médicales da origem aos Instituts de recherche en santé

du Canada, que inclui um instituto da satide das mulheres e dos homens.

5 Cf.: Joseph CARON, Rapport sur les politigues gouvernementales en matiére de re-
cherche en santé favorisant la prise en compte des différences selon le sexe et le gendre,
Instituts de recherche en santé du Canada, Février de 2003. Este relatério vai ser uma
fonte de informagdo fundamental da andlise que aqui se propde.
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Na Europa, como ji se disse, esta articulagdo entre mulheres e satide
ndo foi alvo de medidas tio especificas como nos Estados Unidos ou no
Canad4, havendo, antes, uma politica global para a igualdade entre os
sexos. Todavia, a partir da 4. Conferéncia Mundial sobre as Mulheres
da ONU — Pequim, 1995 —, na sequéncia da Conferéncia Internacional
sobre a Populagdo e o Desenvolvimento — Cairo, 1994 —, ¢ ainda no
ambito dos planos de igualdade entre homens e mulheres, as problema-
ticas articulando mulheres e satide vdo-se incluindo mais sistemati-
camente nas preocupagdes das diferentes sociedades ¢ a OMS passa a
integrar um departamento especifico — Género, Mulheres ¢ Satde.
Mesmo assim, em grande parte dos paises, nomeadamente da Europa,
os Ministérios da Saide ainda hoje ndo estdo providos de qualquer
departamento ligado 3s questBes de género®. No campo da representa-
tividade, que na interpretagdo de uma especialista como Nancy Fraser
corresponde 3 dimens3o reivindicativa actual dos movimentos que bus-
cam a construgiao de uma democracia mais igualitdria ¢ consistente, esta
auséncia simboliza bem o caminho que neste tema a Europa tem ainda -
para andar e como alguns redutos da nossa vida colectiva se mantém
impermedveis aos ideais de igualdade, fraternidade e solidariedade, no
horizonte dos quais a sociedade europeia moderna se forjou’.

No que respeita a outros pafses, os dados disponiveis parecem indicar uma
auséncia de preocupagio nestas matérias e, no fundo, alguma vigildncia neste

campo, como em outros ligados 4 discriminacdo, é exercida pela OMS®,

¢ Na 120.* sessio do Conselho Executivo da OMS, realizada em Genebra de 22 a 30
de Janeiro de 2007, onde estiveram presentes o Prof. Doutor José Pereira Miguel ¢ 2 Prof.*
Doutora Maria do Céu Machado, Portugal aprovon uma resolugio que visa intervir no
combate s desigualdades em satide pela introdugio da perspectiva de género nas dife-
rentes vertentes da politica de satide. Cf.: http:/fwww..acs.min-saude.pt/2007/12/27/desi-
gualdadesaudeoms?r=108. Acedido em 4 de Abril de 2008.

7 Nancy FRASER, «Mapeando a imagina¢io feminista: da redistribuigdo ao reconhe-
cimento e i representagio», Rev. Estud. Femm. vol. 15, n.° 2, Florianpolis MaifAgo. 2007,

¥ A situagio no Brasil é bastante complexa e diversificada, mas ndo consegui reunir
informacdo credivel a tempo de a poder inserir neste texto.
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2. Os enviesamentos androcéntricos da investigacio biomédica

Na abordagem da questido mulheres e satide, h que tragar uma linha
clara entre os anos 70 e os anos 90 do século passado. Nos anos 70, as
preocupagdes emergentes no quadro do feminismo centraram-se na sai-
de sexual e reprodutiva e nos anos 90, essas preocupagdes alargaram-se
porque se reconheceu os limites de tal abordagem, ao mesmo tempo que
se viu, também, que essa perspectiva acabava por fortalecer o telos tra-
dicional do olhar da medicina sobre as mulheres.

Assim, os anos 90 fizeram irromper um quadro de questdes que con-
tribuiu para trazer a lume a orientacdo androcéntrica da investigagdo bio-
médica que, de modo sistematico, conduzia os ensaios clinicos em grupos
totalmente masculinos, generalizando, depois, a aplica¢io dos resultados
a homens e a mulheres’. Os diferentes estudos levados a cabo sobre a
investigacio biomédica assinalaram mesmo alguns casos limite: uns
absurdos, outros escandalosos. Inclui-se no primeiro grupo um projecto
de investigacio com o objectivo de determinar o impacto da obesidade no
cancro da mama e do iitero, conduzido apenas com sujeitos do sexo mas-
culino. Interrogado o insélito da questdo, a resposta oficial declarou que a
especificidade da investigagio «atinha-se ao estudo dos efeitos de certos
nutrientes no metabolismo dos estrogénios que os investigadores acredita-
vam que eram semelhantes nos homens e nas mulheres»°. No mesmo con-

texto de incompreensibilidade ou inverosimilhanga, situa-se um outro

? Obviamente que nao se estd a ignorar que em relagio a alguns medicamentos se
sabe que nio tém igual efeito teraputico efou efeitos secunddrios em cada pessoa {(nomea-
damente parece ser o caso de alguns anti-hipertensores que se sabe que a eficdcia varia
em fungio da raga). A questdo estd em referir que o sentido da pesquisa néo é feito com
um olhar diferenciador simétrico (homens e mulheres), mas construido a partir de um
padrio de que as mulheres s3o apenas um desvio.

1 Terri ) KEVILLE, «The invisible Woman: gender bias in medical research», Wo-
men’s Rights Law Report, vol, 15:123(1993-1994), pp. 123-142, p. 127. -

Como exemplo contrério a esta situagio, parece-me interessante referir o seguinte: os
estudos clinicos sobre a eficdcia da vacina contra os serotipos de alto risco (16 e 18) do
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caso, sobre o qual um dos estudos que também se refere ao insélito desta

investigaciio sobre o cancro da mama e do itero, diz o seguinte:

«Durante 20 anos, as mulheres também foram excluidas do
Estudo Longitudinal de Baltimore sobre envelhecimento, um dos
estudos mais desenvolvidos sobre o processo natural de envelheci-
mento. Seis anos depois de s mulheres ter sido permitido participar,
foi publicado um relatério daquilo que o estudo tinha encontrado,
intitulado “Envelhecimento humano normal”. E considerado o estu-
do definitivo sobre envelhecimento nos Estados Unidos. Nédo contém

quaisquer dados acerca das mulheres»'’.

Um caso que obteve mais impacto mediatidtico dentro destas situa-
¢es extremas diz respeito a um estudo sobre o papel da aspirina na pre-
vencio das doencas cardiovasculares, realizado em 1982, sobre um
universo de 22 071 pessoas, todas do sexo masculino. Aquilo que me
parece, contudo, de relevar, € que entre estes extremos de absurdo ou,
escindalo, encontra-s¢ a totalidade dos ensaios clinicos que ignoram _

total ou significativamente a existéncia do sexo feminino™.

HPV {virus do papiloma humano), iniciados hd pouco tempo (5/6 anos) e actuaimente
no mercado, foram feitos com mulheres, dado a prevaléncia e a incidéncia do cancro do
colo do titero ser um problema grave a nivel de Satide Piiblica ¢, ainda que o cancro do dnus
¢ do pénis esteja também relacionado com este virus, a sua prevaléncia é muito baixa.

No contexto deste estudo, hd duas coisas que me parecem de realgar:

1. A comercializacdo da vacina em Portugal tem indicagio explicita de que o grupo
alvo é o sexo feminino,

2. Por outro lado, estd j4 neste momento em estudo a eficdcia da vacina no sexo mas-
culino. Cf., Vacina Contra 0 HPV — Reunido de Consenso Nacional: Coimbra, 16 ¢ 17
de Fevereiro de 2007.

11 Karen H. ROTHENBERG, «Gender Matters: implications for clinical research and
women’s health care», Houston Law Review, vol. 32 (1996), pp. 1201-1272, p. 1208.

2 Obviamente, que também existe o filtro de anslise que pretende desconstruir o sen-
tido desta perspectiva diseriminadora e fazer de conta que na realidade as coisas estdo
tdo bem que as mulheres até vivem mais tempo do que os homens. Ver, por exemplo:
Andrew G. KADAR, «The Sex-Bias Myth in Medicine», The Atlantic Monthly, 274, 2
(1994), pp. 66-70. Por outro lado, a disseminagio dos Estudos de Género, centrando-se
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Segundo Ruth Merkatz'?, o ressurgir da preocupagio com o tema da
situacido das mulheres nos ensaios clinicos, nos anos 90, deve-se a vérios

aspectos — cientificos, culturais ¢ politicos — emergentes:

1. O facto de cientistas e profissionais de saiide terem tomado cons-
ciéncia de que os medicamentos tém efeitos diferentes em popu-
lacbes diferentes, nomeadamente no que respeita aos efeitos
secunddrios ou eventuais riscos; _

2. O facto de os movimentos em prol da situacdo das mulheres se
terem focalizado nas questdes da investigagio médica e nas poli-
ticas respeitantes 3 saiide das mulheres;

3. O facto de a medicina se ter feminizado e se ter desmoronado o
império masculino no exercicio das profissbes ligadas a satde;

4. O facto da tomada de consciéncia por parte das populagdes do con-
sumismo em volta da problemaética da saide, quer em literatura,

quer em procura de cuidados, quer no consumo de produtos.

Ainda do ponto de vista da mesma autora, a reavaliagdo da partici- -
pacdo das mulheres nos ensaios clinicos leva a desocultar uma série de
questdes controversas e nio resolvidas, obrigando & procura de novos
consensos ¢ a reformulagio de velhas politicas. Nesse quadro, o reto-
mar da questio da participagio das mulheres na investigagdo biomédica
foi acompanhado por diferentes acontecimentos institucionais, nos
Estados Unidos, nomeadamente, como jd foi referido anteriormente, a

criagdo, em 1990, de um departamento de pesquisa especifico para aten-

na questdo das masculinidades e, portanto, procurando desfazer a ideia de Homem como
um universal neutro — ignalmente discriminador para as diferentes maneiras de se poder
ser homerm —, faz também aparecer investigagdes realgando a relagio entre os homens
e a safide. Ver, por exemplo: Daniela Riva KNAUTH e Paula Sandrine MACHADO, «Co-
mentérios ao artigo “Homens e Satide na pauta da satide colectiva™», Ciéncia e Satide
Colectiva, anofvol. 10, n.° 1 {2005), pp. 18-189.

13 «Women in Clinical Trials: an introduction», Food and Drug Law Journal, vol. 48
(1993}, pp. 161-166.
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der a esta problemdtica, nos National Institutes of Health, em fungio
do reconhecimento piblico da efectiva discriminagio das mulheres e da
sua sistemdtica exclusio das investigacdes médicas promovidas pelos
National Institutes of Health'.

A actividade deste departamento teve particular influéncia na defi-
ni¢do de recomendacdes ligadas 4 investigacio médica em geral. Um pri-
meiro grupo de recomendagdes referia-se aos ensaios clinicos, indicando
que estes deveriam recrutar mais mulheres ¢ que esse recrutamento deve-
ria ser tido particularmente em conta nos ensaios clinicos nos quais as
mulheres estiveram tradicionalmente sub-representadas. No quadro
desta recomendagio, foram indicadas formas especificas de atender a
diferenca entre homens e mulheres, nomeadamente a inclusZo do sexo
como varidvel de pesquisa e o desdobramento dos resultados por sexo e
idade dos sujeitos intervenientes®.

Outras recomendagdes do mesmo departamento incidiram sobre
outros pardmetros da investigagdo, como, por exemplo, sobre a neces-
sidade da multidisciplinaridade na abordagem de qualquer pesquisa e’
também sobre os sistemas de organizacio da informagio que deveriam
passar a atender a facilidade de acesso e de manuseamento.

Ainda dentro da visibilidade institucional desta questdo, é de realcar
a indicagio da Dr.* Bernadine Healy para directora dos National Insti-
tutes of Health, tendo sido ela a primeira mulher a desempenhar esse

cargo'®.

¥ Reconhecimento patenteado no relatério do General Accounting Office, publicado
em 1990. Cf.: o Relatério de Joseph Caron, atrds citado.

Dentro do mesmo contexto, houve também alguma movimentagio em termos legis-
lativos, através das propostas do Congresso apresentadas por Patricia Schroeder, Olympia
J. Snowe e pela senadora Barbara Mikulski. Cf.: Terri KEVILLE, «The invisible wo-
man...» {nota 10}.

1% Cf.: Joseph CARON, Rapport sur les politiques gouvernementales, op. cit., pp. 10-12,

18 Informagdo referenciada em vdrias publicagBes, nomeadamente em: Terri D. KE-
VILLE, «The invisible Woman: gender bias in medical research», p. 126; Ruth MER-
KATZ «Women in Clinical Trials: an introduction», p. 164.
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Esta nomeagio da Dr. Bernadine Healy tem uma particular impor-
tAncia simbélica na medida em que, tradicionalmente, a prépria situagao
das mulheres investigadoras era ai altamente subalternizada e discrimi-
nada. Para além de serem alvo de assédio, as investigadoras eram tam-
bém acantonadas a 4reas periféricas ou secundérias de trabalho, sendo,
por outro lado, muitas vezes, impedidas de participar em encontros ¢ de
colaborar em papers de co-autoria. A situacdo era de tal modo envie-
sada que muitas investigadoras, desencorajadas, abandonavam as insti-
tuicdes e, no final dos anos 80, houve mesmo dentincias piablicas
acompanhadas de procedimento criminal®.

No Canada, a Santé Canada publicou, em 1996-97, directrizes intitu-
ladas, exactamente, a inclusdo das mulberes nos ensaios clinicos, com o
objectivo de «encorajar a inclusdo das mulheres desde as primeiras etapas
de elaboracio de medicamentos, verificar se as diferengas que possam
existir entre os sexos sio explicitadas e tomadas em conta na planificagao
dos ensaios clinicos da fase HI e gerar informacio adequada de maneira a
informar melhor médicos e potenciais utilizadores das caracteristicas liga- -
das ao sexo dos novos medicamentos». Nesse sentido «os ensaios clinicos
deveriam utilizar sujeitos dos dois sexos em niimero suficiente para garan-
tir a determinacio de diferengas clinicamente significativas entre os
sexos»'8. Em 1999, o Governo do Canad4 compromete-se na vigilancia
desta politica, no quadro da estratégia para a safide das mulheres.

Em relaciio 3 Europa, no 4mbito dos anos 90, pode ser salientada a indi-
cacdo, em 1998, pelo Conselho de Investigagdo Médica da Suécia, da neces-
sidade de ter em conta a dimensio de género, decretando o mesmo
Conselho, no ano seguinte, que, em principio, ndo deveriam ser financiados

os projectos de investigagdo que se referissem apenas a um dnico sexo’.

7 Cf.: Terri D. KEVILLE, «The invisible Woman: gender bias in medical research».
18 Joseph CARON, Rapport sur les politiques gouvernementales, op. cit., p. 59.
9 Cf.: Ibidem, pp. 53-56.
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Contudo, a despeito de todo este conjunto de medidas, o enviesa-
mento em ordem As eventuais diferengas entre os sexos ndo desaparece
milagrosamente. Por exemplo, em 2004, um encontro realizado em
Lausanne, Suica, pela OMS e pela ONUSIDA, no dmbito das vacinas
contra o VIH, reconhece a fraca ou nenhuma participa¢do de mulheres
e de adolescentes nos testes das referidas vacinas. Ora, 0s estudos pare-
cem revelar que as mulheres e as raparigas, entre os 15 ¢ os 24 anos,
representam quase 62% dos seropositivos nos paises em desenvolvi-
mento e, por outro lado, segundo a Dr.” Catherine Hankins, chefe da
equipa cientifica da ONUSIDA, as raparigas ¢ as mulheres sdo espe-
cialmente vulnerdveis & infeccdo, por razdes bioldgicas e sociais®.

A manutencio do viés androcéntrico ao nivel da biomedicina é tam-
bém detectado por uma série de estudos de avaliagio do impacto das
diferentes medidas desenvolvidas para o superar. Estd neste caso um
estudo levado a efeito, no ano 2000, sobre 121 ensaios clinicos, no
imbito das doengas cardiovasculares?!. A uma primeira anilise, foi pos-
sivel constatar que o niimero de mulheres integradas nessas investiga-~
¢Oes tinha tido um aumento significativo, todavia, uma andlise mais fina
evidenciou que o grande aumento do niimero de mulheres era devido a
dois grandes eixos investigativos centrados apenas num dos sexos. Sem
estes dois eixos a percentagem de mulheres incorporadas nio indicava
nenhuma melhoria substantiva.

Outro tipo de estudos orientou a sua avaliacdo de impacto para a

andlise da literatura publicada em revistas de referéncia®, como é o caso

2 Cf.: httpy/fererw.jasfarma.pt/artigo.php?artigo=28&numero=478 publicacao=sida.
Acedido a 4 de Abril de 2008.

Y David J. HARRIS e Pamela S. DOUGLAS, «Enrollment of Women in Cardiovas-
cular Clinical Trials Funded by the National Heart, Lung and Blood Institute», The New
England Journal of Medicine, 343(7), 17 de Agosto de 2000, pp. 475-480. (Informacic
recolhida em Joseph CARON, Rapport sur les politiques gouvernementales, op. cit.).

2 Joseph Caron, no relatério que tem estado a ser mencionado, refere, entre outros,
o estudo de Regina M. Vidaver et coll., «Women Subjects in NIH-Funded Clinical Re-
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de um trabalho de 2001 e que analisou 1322 artigos do The New Eng-
land Journal of Medicine, desde 1 de Janeiro de 1994, até 31 de
Dezembro de 1999%. Dos 1322 artigos iniciais, a equipa de investiga-
cao identificou 442 ensaios dos quais reteve 120 artigos correspondendo
aos critérios de inclusio. Estes ensaios incorporaram mais de 160 000
participantes.

O estudo permite indiciar o seguinte conjunto de conclusoes:

* Participaram nas investigagbes apenas'24,6 % de mulheres.

« A especificagio dos dados por sexo s6 foi realizada por 17 dos 120
ensaios, sendo 12 deles referidos a doengas cardiovasculares.

* No conjunto das investigagdes analisadas, ndo havia uma diferenca
significativa, quanto 3 participagdo feminina, entre as que tinham
tido o seu inicio antes de 1993 € as que se iniciaram depois dessa

data.

Na discussdo dos resultados, chama-se a atencéio para alguns ele-
mentos que ndo s6 reforcam a ideia do enviesamento androcéntrico da
investigagio biomédica, como também denunciam algumas consequén-

cias daf advenientes e gravosas para as mulheres, nomeadamente:

e O facto de as conclusdes deste trabalho reiterarem as de outros ja
realizados e que também identificavam a sub-representagio femi-
nina;

e A existéncia de um desfasamento entre, por exemplo, a proporgao

do niimero de mulheres e de homens que sofre ou morre de doen-

search Literature: Lack of Progress in Both Representations and Analysis by Sex», Journal
of Women’s Health & Gender Medicine, 9(5), 2000, pp. 495-504; «Correction», Ibidem,
9(9), 2000, pp. 1041-1043.

23 AAVV, «Gender Bias in Clinical Trials: Do double standards still apply?, Journal
of Women’s Health & Gender-based Medicine, vol. 10, n.° 8 (2001), pp. 757-765.
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cas corondrias (trés vezes mais homens) ¢ a propor¢do de homens
que recebe intervengbes médicas especializadas, nomeadamente,
cateterismo corondrio, muito mais elevado do que o das mulheres
(6,5 vezes mais homens)*;

* A referéncia a que, embora ndo se possa, nem se deva, estabelecer
um nexo causal directo entre o escasso ndmero de dados especifi-
cados por género e os cuidados de sadde dispensados as mulheres,
¢ de considerar que essa situacdo possa determinar diferentes pa-
drdes de cuidado entre os homens e as mulheres com necessidade
de atengdo médica;

¢ A surpresa em relagdo a que se tenha tdo pouca discriminagio de
dados com base no sexo num momento em que se enfatiza a medi-
cina baseada na evidéncia, impedindo, assim, que haja um guia para

o tratamento das mulheres.

Contudo, o enviesamento androcéntrico na investigagdo biomédica
também se manifesta de outra forma, a saber: pelo obsessivo interesse
que € dedicado a alguns aspectos da satide das mulheres. .

Do ponto de vista de Terri Keville, no texto ji referido, A Mulber
Invisivel, essa «obsessdo» deriva da percep¢do masculina das mulheres
ou como objecto sexual ou como mies e, nesse sentido, a investigacio
sobre as mulheres tem como verdadeira finalidade as criangas ou os
homens. Incluem-se neste dmbito, por exemplo, as pesquisas sobre o
controlo da natalidade para as mulheres ¢ 0 novo campo das tecnolo-
gias de apoio 4 concepgido e ao nascimento que acabam por servir «para

desenvolver a dependéncia das mulheres dos médicos-homens»®.

4 Esta informacdo € recorrente.
¥ Op. cit., p. 127,
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O viés androcéntrico em investigagdo biomédica:
problemas e controvérsias

1. As representagbes do feminino e a investigagio biomédica

Ser mulber é uma beterodesignacio®, afirmou a fildsofa espanhola
Amelia Valcircel para chamar a atengiio para o facto, histérico e cul-
tural, de que & pergunta: o que é ser mulber? ou o que é o feminino?
responderam, ao longo dos séculos da nossa cultura, os homens: filé-
sofos e tedlogos.

Essa situacdo histdrica fez sempre das mulheres objectos e nunca
sujeitos de uma enunciacio sobre si proprias. Elas foram sempre ditas
de fora, protagonizando a alteridade e, finalmente, a partir do Jugar que
se tomou a si préprio como universal e como modelo. Nesse sentido ser
mulher & ser um desvio a norma.

A parte as vozes dissonantes — homens ¢ mulheres que ao longo dos
tempos pensaram a humanidade num contexto de igual dignidade e que,
em alguns momentos, tiveram muita forga, como € o caso de Olympe
de Gouges, na Revolugdo Francesa ou, posteriormente, Stuart Mill —
pode-se, certamente, dizer que até ao Segundo Sexo de Simone de Beau-
voir, as representacdes sobre o feminino e sobre as mulheres eram oriun-
das dos homens e particularmente depreciativas. Recordemo-nos apenas

de alguns dos lugares-comuns mais conhecidos”:

o As fémeas sio biologicamente mais fracas e mais frias e deve-se con-
siderar a sua existéncia como um defeito da Natureza (Aristoteles).

% Expressdo cunhada por Amelia Valcircel, filosofa espanhola.

7 As citagBes sdo extraidas da obra: Benoite GROULT, Cette wmidle assurance, Paris,
Albin Michelle, 1993, onde se faz um levantamento sistemético do olhar da cultura oci-
dental sobre o feminino e sobre as mulheres.
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» Toda a mulher deveria estar acabrunhada de vergonha sé de pen-
sar que é mulber (Sdo Clemente de Alexandria).

* Toda a educagio das mulberes deve ser relativa aos homens.
Agradar-lhes, ser-lhes dteis, fazer-se amar e honrar por eles, edu-
cd-los quando sdo jovens, cuidar deles quando sdo grandes, acon-
selbd-los, consold-los, tornar-lhes a vida agraddvel e doce: estes sdo
os deveres das mulberes de todos os tempos, e aquilo que se lbes
deve ensinar desde criangas (Jean-Jacques Rousseau).

Assim como 0s 6rgdos sexuais sdo, do ponto de vista fisico, o cen-
tro da mulber, a ideia sexual estd no centro da sua natureza men-
tal (...) o desejo de acasalar é, certamente, o mais violento que a
mulber conbece. Contudo, esse desejo é nela a expressdo particular
de um desejo muito mais profundo (...), que é o de que esse acto
seja o mais possivel praticado, onde, quando e por quem quer que
seja (...). A ideia do coito estd no centro do seu pensamento (Otto
Weininger).

Pode-se defini-la, situando-a a meio caminho entre o comporta-
mento normal e a patetice. Comparado com o do homem, o com-
portamento da mulber parece patolégico, como o dos negros
comparado com o dos europeus. Na mulher a cabeca é mais pe-
quena (...). Uma cabeca pequena contém, naturalmente, também
um cérebro pequeno (Dr. Paul Julius Moebius).

O importante desta revisitagdo é evidenciar que a situagio das mulhe-
res na investigagdo biomédica tem muito a ver com este respaldo ances-

tral de heterodesignacio, na medida em que esta heranca:

1. Retira valor intrinseco ao feminino e, por consequéncia, is mu-
lheres em si mesmas; -
2. Pensa as mulheres como sendo o sexo 0 seu maior desejo e orien-

tacdo vital;
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3. Concebe a vida das mulheres como estando ao servigo dos outros
e do seu bem-estar;

4, Legitima que clas sejam vistas como, simultaneamente, perten-
cendo 3 mesma humanidade que os homens, mas possuindo essa

humanidade em grau inferior.

O conjunto destas quatro representagdes sobre o feminino e as mulhe-
res fundamenta aquilo que, em geral, a literatura descreve sobre a situa-
cio das mulheres na investigagdo biomédica. Segundo essa literatura a
ndo-representacio das mulheres nesta investigagio deve-se a trs tipos

de razdes:

1. A percepgio de que o corpo do homem é um modelo adequado
da norma da humanidade e, por isso, torna desnecessario introdu-
zir o corpo feminino que acarreta a sobrecarga da complicagio
dos ciclos hormonais;

2. A dimensio ndo rendivel que adquiririam as investigagdes em fun-
cio da quantidade de sujeitos femininos necessirios de nelas intro-
duzir, tornando-as excessivamente dispendiosas;

3, O facto de as mulheres em idade fértil poderem engravidar e
poderem pdr em risco o feto®.

2 Cf., R. ALTA CHARO, «Protecting us to death: women, pregnancy, and clinical
research trials», Saint Louis University Law Journal, vol. 38 (1993-1994), pp. 134-187,
onde s¢ leva a cabo uma anilise sistemética desta questio. Sobre este tema, ver ainda:
Hayley GORENBERG ¢ Amanda WHITE, «Off the pedestal and into de arena: Toward
including women in experimental protocols», Review of Law & Social Chance, vol. XIX
(1991-1992), pp. 205-246; Karen H. ROTHENBERG, «Gender Matters: implications
for clinical research and women’s health care», Houston Law Review, vol. 32 (1926},
pp. 1201-1272; AAVV, «Involving Minority and underrepresented women in clinical
trials: The National Centers of Excellence in Women’s Health», Journal of Women’s
Health & Gender Based Medicine, vol. 2, n.° 10, 2000, pp. 1061-1070; John C. FLET-
CHER, «Women's and Fetal Rights and Interest: Ethical Aspects», Food and Drug Law
Journal, vol. 48 (1993}, pp. 213-221.
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Sobre esta situacio, diz Karen Rothenberg no estudo jd antes referido:

«Paradoxalmente, “os cientistas parecem confirmar que 0s corpos
das mulheres sdo diferentes e mais dificeis de estudar. Mas, quando
simplesmente generalizam as conclusdes observadas para os homens,
estao a postular que — com algumas poucas excep¢bes dbvias — os
corpos das mulheres sdo iguais aos dos homens™. Estas assunc¢bes tém
desencorajado os estudos nas fémeas e tém alimentado a ignorincia

no que diz respeito as necessidades especiais das mulheres»?’.

Do meu ponto de vista, € nesta situagdo paradoxal que se joga a com-
preensdo do problema e era a ela que me queria referir quando atris
disse que a heranca que recebemos no dmbito das concepgdes do femi-
nino faziam das mulheres uns seres que participavam da humanidade,
embora possuissem essa humanidade em grau inferir aos homens. A meu
ver, esta perspectiva é muito funcional e ajuda a explicar a aceitagio
geral por parte da comunidade cientifica da auséncia ou da sub-repre-
sentacdo das mulheres nos ensaios clinicos e da natural aceitacdo que
um processo de generalizacdo para toda a humanidade daquilo que foi
experimentado no sexo masculino tenha legitimidade. Isto é, por um
lado, a falta de valor intrinseco atribuido ao feminino e, por outro, o
facto de as mulheres, apesar de tudo, serem humanas permite, efecti-
vamente, que se possa conviver, sem problemas de consciéncia com esta
situacdo, porque, a primeira razdo pode sustentar a ndo-necessidade de
que as proprias mulheres sejam objecto de estudo e a segunda permite
considerar legitimo a generalizagdo dos resultados que é feita a partir da
observacio dos homens.

Contudo, considero que a manuten¢io desta situagdo das mulheres

na investigacio biomédica assenta numa outra razio: o facto de que a

¥ Karen H. ROTHENBERG, op. cit., p. 1206.
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biomedicina mais nio faz do que aplicar a regra geral da investigacdo
cientifica: partir do principio — e exercé-lo como natural — de que a
visio masculina é a visio normativa da humanidade. O androcentrismo,
afinal, nada mais & do que postular como neutral ¢ natural a visdo do
mundo construida do lugar do sujeito homem e branco.

Assim sendo, a investigagdo biomédica apenas aplica ao nivel do seu
objecto de estudo aquilo que o conjunto das ciéncias naturais ¢ humanas
pratica. Basta lembrar que grandes nomes da hermenéutica da suspeita,
como Marx e Freud, por exemplo, ndo consideraram importante pensar
as relacBes entre os sexos como um factor significativo. Marx considerou
que a categoria classe social era suficiente para organizar um discurso ted-
rico denunciador e libertador. Freud foi um pouco mais longe e converteu
em «saber cientifico» todas os esteredtipos que a nossa cultura tinha con-
seguido elaborar em torno do feminino ¢ das mulheres, construindo sobre
isso uma «nova» antropologia que, consciente ou inconscientemente, ali-
menta o nosso universo simbélico sobre o que é um ser humano e, dentro

da humanidade, sobre o que é ser homem e mulher.

2. O viés androcéntrico escondido sob a capa da proteccdo
da maternidade

O tema da maternidade é, sem sombra de divida, o ponto mais con-
troverso da andlise em questio. Ele inscreve-se no interior da dimensdo
mais ambfgua da condicdo feminina e no cerne do seu processo discri-
minatorio.

Ser mie, ter essa capacidade/poder, foi convertido, no seio da nossa
cultura, num destino, isto &, numa determinagdo fatal que, muitas vezes,
se converteu num verdadeiro aprisionamento para as mulheres de todas
as latitudes sociais, embora a sociedade tivesse dulcificado esse aprisio-

namento, transformando-o numa «gaiola dourada», através do enalte-
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cimento e da divinizacio da maternidade. E neste particular, esse des-
tino foi mesmo mais penoso para as mulheres de situagdo social supe-
rior: rainhas, princesas, mulheres dos grandes senhores, porque o
nio-cumprimento da sua «fungio prépria» punha em questdo os tronos,
os bens e a virilidade masculina. Neste quadro, aquilo que a partida
poderia funcionar como a forga do feminino transformou-se numa arma
de arremesso contra si € no elemento-charneira da sua subordinacgio.

E também algo desse patriménio ancestral sobre o que é ser mulher,
da significacdo social da sua capacidade reprodutora em confronto com
o scu valor como pessoa, que estd na base da justificagdo mais sistema-
tica para a exclusdo das mulheres da investigagdo biomédica.

O fantasma desta sitnacdo ¢ também a sua pedra-de-toque € a tra-
gédia da Talidomida, que pds em evidéncia a vulnerabilidade das mulhe-
res gravidas, sem que, contudo, essa situagdo tenha revertido a favor do
desenvolvimento de um conjunto de procedimentos de investigagao que
lhes fossem especificamente dedicados. Alguns textos® chamam a aten-
¢io para o facto de haver listas de medicamentos que sdo seguros, em
relagio a possiveis consequéncias sobre o feto, ¢ listas de medicamentos
cujas consequéncias negativas sobre o feto também sdo conhecidas; con-
tudo, a lista de medicamentos cujos efeitos sobre o feto se desconhece
«& muito maior do que as outras duas juntas». Neste quadro, o com-
portamento médico adoptado em relagdo as mulheres grividas é o de
evitar alguma medicagio durante a gravidez. Esta situacio, eviden-
temente prudente, nio deixa de ser penalizadora para as mulheres por-
que, deste modo, «ndo recebem o melhor tratamento para as suas

doencas, durante a gravidez»®'.

3 Cf.: Outi Leena L. HOVATTA, «Woman as study subjects», in Biomedical research,
Estrasbugo, Conselho da Europa, pp. 95-103, p. 9.

3 Ibidem. Na sequéncia, o texto chama a atengfio para o facto de que esta situagio
parece tornar absolutamente imperioso que se desenvolvam novos métodos de estudo para
avaliar o impacto dos produtos farmacolégicos no desenvolvimento dos embrides.
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Como, para além disso, os novos medicamentos, incluindo, por
exemplo, os analgésicos, raramente sdo testados em mulheres gravidas,
por seguranca ¢ por eficdcia, hd, claramente, uma situagdo discrimina-
toria intoleravel em relacdo as mulheres que, neste contexto, ndo bene-
ficiam dos avangos relacionados com novas descobertas terapéuticas, e,
em qualquer situagio, correm sempre riscos, bem como os seus possi-
veis fetos, uma vez que enquanto grupo as mulheres estiveram sub-repre-
sentadas nos ensaios clinicos e enquanto subgrupo as mulheres gravidas
estiveram excluidas.

Na minha leitura, um olhar critico sobre o processo de regulamen-
tagdo — sob a forma de determina¢io ou simplesmente de recomenda-
cdo — que se desenvolve nos Estados Unidos®, desde a década de 60,
acerca da protecgio dos sujeitos humanos no quadro da investigacdo
médica mostra, claramente, que a protecgdo da maternidade continua a
assentar numa perspectiva gravemente lesiva dos interesses das mulheres
enquanto individuos e a considerd-las valiosas, somente, enquanto capa-
zes de procriar. Saliento, apenas, uma informacio que aparece em varios
textos sobre este tema ¢ que me parece nao sé legitimadora desta inter-

pretagio como também, simultaneamente, deixa vir a lume duas coisas:

1. Que, a este nivel, como em todos os outros, a moral social estabelece
dois pesos e duas medidas, quando se trata de homens ou de mulheres;
2. Que, realmente, as mulheres como tais, ou seja, enquanto seres
humanos com valor préprio, nunca estdo em causa; nelas se pro-

tege sempre, em primeiro lugar, a sua capacidade reprodutora.

Refiro-me s guidelines da FDA de 1977 ¢ ao modo como se com-

portavam em relagio 2o sexo feminino ¢ masculino, do ponto de vista

32 Fstas situacbes regulamentares sdo oriundas de duas instdncias: Department of
Health, Education and Welfare (no plano do investimento piblico) e a Federal Food, Drug
and Cosmetic Act (FDA) (no plano do investimento privado).
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dos efeitos sobre a reproducdo®? e que colocava homens e mulheres,
potencialmente férteis, em situagbes diferentes porque «enquanto as
mulheres potencialmente férteis podiam ser excluidas, como conjunto,
das experiéncias clinicas iniciais, com o propdsito de proteger o feto, a
presenca de perigos documentados nfo era suficiente para excluir os
machos com igual potencial de fertilidade»®*.

Desta suposta protec¢io da maternidade dois factos, altamente lesi-
vos dos interesses das mulheres e que tém mesmo uma dimensdo para-

doxal, se destacam:

1. Por um lado, a consequéncia prética e directa destas guidelines foi
permitir a comercializagdo de produtos médicos que nunca tinham
sido testados em mulheres;

2. Por outro lado, «foram aprovados produtos médicos, de toxici-
dade desconhecida para mulheres e fetos, para uso de populagses
que era suposto estarem a ser protegidas — mulheres grividas e

mulheres potencialmente férteis»*.

Consideragdes finais

Todo este texto tem estado a ser produzido de um lugar privilegiado:

o de uma mulher branca, do mundo ocidental. Nessa medida, sé muito

3 «Where testicular abnormalities or abnormalites of spermatogenesis have occurred
in experimental animals or where chromosomal abnormalities are anticipated {e.g., alky-
lating agents), the criteria for inclusion of males in Phase I, I and III depend upon the
nature of the abnormalities, the dosage at which they occurred, the disease being trea-
ted, the importance of the drug, and the duration of the drug administration. In some
cases, special written consent formas, even in Phases III, may be required»: citado em:
Outi Leena L. HOVATTA, «Woman as study subjects», op. cit., p. 1238.

3 Ibidem.

¥ Ibidem.
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levemente foram aparecendo alguns indicios de que esta exclusdo das
mulheres {brancas, ocidentais) se inclufa num mais alargado processo de
exclusio de todos os grupos sociais minoritdrios. Considero, contudo,
que h4 uma vantagem dupla peste texto, como texto emitido de um lugar

privilegiado:

1. Evidenciar que embora sendo, quantitativamente, metade da hu-
manidade, as mulheres sio tratadas e representadas como todas
minorias de qualquer natureza;

2. Chamar a atencio para que a situa¢io das mulheres ndo-brancas,

nem ocidentais é ainda mais gravosa.

Se as mulheres brancas sdo excluidas da investigacio biomédica mui-
tas vezes em nome da necessidade de que os grupos de experiéncia sejam
homogéneos® para poderem render mais ¢ mais depressa, pense-se na
dificuldade que serd complexificar a heterogeneidade dos grupos de pes-
quisa com diferengas étnicas ou outras. .

A meu ver, a situagdo seria comica se ndo fosse tragica, por estar em
causa a humanidade do humano. Assim, poderemos apenas esperar que
a razdo, essa, como tew tempo e ndo tem pressa consiga triunfar do caos
originado pela cegueira do lucro ¢ pela desumanidade da competigao
desenfreada e impor alguma ordem proveitosa para 0 nosso crescimento
conjunto e para a nossa vida colectiva.

Até 14, talvez possamos investir em trés aspectos convergentes:

1. Praticar uma vigilincia sem tréguas ¢ uma dentncia sistemdtica

das situactes que vamos conhecendo;

% Cf., Phylillis GREENBERGER and Sara N. GEVERS, «Improving Clinical Research
for Women», Journal of Women’s Health & Gender Based Medicine, vol. 9, n.° 8 (2000},
pp- 809-811.
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2.

150

Fazer pressdo, através da sociedade civil, junto das institui¢es
de saiide e de investigacdo para que sejam incluidas politicas de
desenvolvimento — e respectiva avaliagdo de impacto — da inclu-
sdo das mulheres na investigacio biomédica;

Fazer inscrever dentro dos critérios de peritagem das revistas cien-
tificas da especialidade que os resultados dos estudos biomédicos
ndo $6 tenham em conta a presenca de mulheres como sujeitos de
investigacdo, como também apresentem esses resultados agru-

pados por sexo.



