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“A boa ciéncia”: performagdes éticas em transplantes experimentais de células-tronco para a cura do HIV

RESUMO: Neste artigo, busco discutir, de um ponto de vista socioantropoldgico, 0s
emaranhados éticos que conformam os primeiros cinco casos de “cura” ou “remissdo de longo
prazo” do HIV, alcangcados por meio de transplantes experimentais de células-tronco. A partir
da anélise do contetdo de documentos selecionados, situo tais praticas tecnobiocientificas no
contexto das “ciéncias que tém ética” e exploro as diferentes dimensdes que definem o que ¢
considerado “boa ciéncia” e “ma ciéncia”. Observo que a ética da cura do HIV ndo se trata de
um fendémeno dado, como podem fazer transparecer os codigos de ética e instituiches
regulatorias. E, antes disso, um processo em constante construcio, que transborda a prética
clinica e se faz permeado por disputas narrativas, politicas, afetivas e praticas. Nesse sentido,
sugiro que pensar criticamente as “performacdes éticas” nesse e em outros contextos
experimentais pode contribuir para préaticas cientificas mais democraticas.

PALAVRAS-CHAVE: HIV. Cura. Etica médica. Transplante de células-tronco
hematopoiéticas. Estudos sociais da ciéncia e da tecnologia.

RESUMEN: En este articulo busco discutir, desde un punto de vista socio-antropologico, los
enredos éticos que componen los primeros cinco casos de "cura™ o "remision a largo plazo"
del VIH, logrados a través de trasplantes experimentales de células madre. A partir del analisis
del contenido de los documentos seleccionados, situo dichas practicas tecno-biocientificas en
el contexto de las "ciencias que tienen ética" y exploro las diferentes dimensiones que definen
lo que se considera "buena ciencia™ y "mala ciencia". Observo que la ética de la cura del VIH
no es un fenomeno dado, como pueden implicar los codigos de ética y las instituciones
reguladoras. Es, ante eso, un proceso en constante construccion, que desborda la practica
clinica y estd permeado por disputas narrativas, politicas, afectivas y practicas. En este
sentido, sugiero que pensar criticamente sobre las "performances éticas" en este y otros
contextos experimentales puede contribuir a practicas cientificas mas democraticas.

PALABRAS CLAVE: VIH. Curacion. Etica médica. Trasplante de células madre
hematopoyéticas. Estudios sociales de la ciencia y la tecnologia.

ABSTRACT: This paper aims to discuss, from a socio-anthropological perspective, the ethical
complexities that interweave the first five cases of “cure” or “long-term remission” of HIV
achieved through experimental stem cell transplants. Through the analysis of selected
documents, | situate such technobiomedical practices in the context of “ethical sciences” and
explore the different dimensions that define what is considered “good science” and “bad
science.” | observe that the ethics of HIV cure is not a given phenomenon, as may be implied
by ethical codes and regulatory institutions. Rather, it is a constantly evolving process that
transcends clinical practice and is permeated by narrative, political, affective, and practical
disputes. In this sense, | suggest that critically reflecting on "enacting ethics™ in this and other
experimental contexts can contribute to more democratic scientific practices.

KEYWORDS: HIV. Cure. Medical ethics. Hematopoietic stem cell transplantation. Social
Studies of Science and Technology.
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Introducéo

Em fevereiro de 2008, durante um importante congresso cientifico realizado nos Estados
Unidos, o hematologista aleméo Dr. Gero Hditter e seus colaboradores do Hospital Universitario
Charité de Berlim relataram o que viria a ser conhecido como o primeiro caso de cura do HIV
(Hutter et al., 2008). Timothy Ray Brown, entdo identificado como o “Paciente de Berlim”,
vivia com HIV h& mais de uma década e, aos 40 anos, passou por um transplante de células-
tronco hematopoiéticas (TCTH) através da medula éssea. O transplante foi o Gltimo recurso
terapéutico para sua leucemia mieloide aguda, um tipo de cancer hematoldgico grave.

Com o objetivo de alcancar a remissdo do cancer e testar uma hipéotese que também
poderia levar a remissdo do HIV, a equipe médica procurou um doador com uma mutacdo
genética em sua superficie conhecida como “CCR5A32/A32”, a qual confere resisténcia a
infeccdo pelo HIV. Essa combinacdo experimental de fatores, juntamente com a suspensdo
definitiva da terapia antirretroviral e a realizacdo de exames sensiveis para detectar o virus no
corpo anos apos o procedimento, levaram a conclusdo de que a tdo esperada primeira cura do
HIV havia sido alcancada (Allers et al., 2011; Hutter et al., 2009; Yukl et al., 2013).

Entre sucessos e falhas, outros transplantes tém sido realizados em pessoas vivendo com
HIV e cancer hematologico em estagio avancado, com o objetivo de reproduzir o caso de
Timothy Brown (Htter, 2018). Até agora, em mais quatro casos foi possivel alcangar a “cura”
ou “remissao de longo prazo” do HIV. Esses novos casos tém confirmado que uma abordagem
curativa para o HIV é possivel, embora dificil, segundo os especialistas. Essa possibilidade tem
sido sintetizada na ideia de que os transplantes experimentais com células-tronco para a cura
do HIV sugerem uma terapia potencial, ainda que esta ndo seja extensiva para as milhdes de
pessoas vivendo com HIV.

Em marco de 2019, um grupo de cientistas e médicos de Londres realizou um
procedimento terapéutico semelhante ao que Timothy Brown recebeu para o tratamento do
linfoma de Hodgkin estagio 4, um tipo de cancer no sistema linfatico, em Adam Castillejo, o
“Paciente de Londres”, entdo com 36 anos. No entanto, algumas modifica¢fes foram feitas para
tornar o procedimento menos agressivo (Gupta et al., 2019a, 2019b). Cerca de 16 meses apos
o transplante, Adam Castillejo interrompeu a ingestdo dos antirretrovirais, tornando-se o
primeiro paciente, desde Timothy Brown, a permanecer livre do virus por mais de um ano ap6s
a interrupcdo. Em 2020, ap0s outros testes e exames sensiveis, a equipe médico-cientifica
responsavel pelo caso apresentou as “evidéncias para a cura do HIV” (Gupta et al., 20204,
2020b).
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Também em 2019, médicos e cientistas da Alemanha apresentaram outro caso de
remissao de longo prazo do HIV em um homem apds um transplante de células-tronco de uma
doadora com a mutacao genética CCR5A32/A32 (Jensen et al., 2019). Os primeiros resultados
desse procedimento foram apresentados durante um congresso no ano de 2016 (Kobbe et al.,
2016). Assim como no caso de Berlim, Marc Franke, o “Paciente de Diisseldorf”, foi submetido,
aos 43 anos, a um transplante de medula Gssea para tratar sua leucemia mieloide aguda e buscar
a remissao do HIV. Nesse caso, 0 tratamento antirretroviral para o HIV foi interrompido em
novembro de 2018. Em fevereiro de 2023, o primeiro artigo cientifico sobre o caso foi
publicado, detalhando as evidéncias de cura (Jensen et al., 2023).

Em fevereiro de 2022, cientistas e médicos dos Estados Unidos relataram o caso de uma
mulher negra com mais de 60 anos em remissdo de longo prazo do HIV (HSU et al., 2022). A
“Paciente de Nova York™ (ainda nao identificada a seu proprio pedido) foi submetida a um
transplante de células-tronco em busca da remisséo de sua leucemia mieloide aguda e do HIV
em agosto de 2017. Diferente dos casos anteriores, as células-tronco utilizadas no chamado
“transplante de haplo-corddo” foram provenientes de duas fontes: o sangue periférico de um
parente adulto saudavel, com o objetivo de restaurar rapidamente sua populacdo de células
sanguineas e reduzir complicacdes infecciosas, e 0 sangue do corddo umbilical de um recém-
nascido CCR5A32/A32 nio relacionado (ndo aparentado), para fornecer uma reconstitui¢ao de
sangue a longo prazo. Apds interromper seu tratamento antirretroviral em 2021 e exames
sensiveis ndo localizarem virus com potencial de replicacdo em seu corpo, a equipe médico-
cientifica concluiu que se tratava de um caso de “remisséo e possivel cura do HIV” (HSU et
al., 2023).

Por fim, o quinto e mais recente caso foi anunciado em agosto de 2022 por médicos e
cientistas dos Estados Unidos (Dickter et al., 2022). Paul Edmonds, o “Paciente da City of
Hope”, identificado dessa forma em referéncia ao centro de saide e pesquisas em cancer
hematol6gico onde o procedimento foi realizado, é mais velho que todos os demais e vivia com
HIV ha mais tempo, desde 1988. No inicio de 2019, aos 63 anos, ele recebeu um transplante de
células-tronco via medula 6ssea de um doador com a mutagdo CCR5A32/A32 para o tratamento
de sua leucemia mieloide aguda. Ap6s mais de trés anos desde o transplante e mais de 17 meses
apos interromper a terapia antirretroviral, os exames nao localizaram evidéncias de virus com
capacidade de replicacdo em seu corpo. Além disso, a leucemia também permanece em

remissao.
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Os cinco primeiros casos de “cura”, ainda que isolados e de dificil reproducéo em escala
mais ampla, desestabilizaram uma realidade até entdo considerada imutével: a incurabilidade
da infeccdo por HIV. Como resultado, houve uma renovacdo das esperancas em relacdo ao
desenvolvimento de abordagens terapéuticas curativas e surgiram novas linhas de pesquisa. No
horizonte tecnobiocientifico, a ideia de uma cura para o HIV se tornou uma possibilidade real
e alcancgavel, desafiando os discursos previamente estabelecidos.

Neste sentido, estes casos apontam para uma ampla gama de questdes relacionadas ao
desenvolvimento das biotecnologias terapéuticas para o HIV na contemporaneidade. Ou,
conforme sugere a analise critica da bidloga e filésofa feminista da ciéncia e da tecnologia
Donna Haraway (1991), chamam a atencdo para as maltiplas dimensbes que compdem um
“regime de tecnobiopolitica”®. Para Haraway, as dimensdes conectadas da informatica, biologia
e economia, com suas promessas de um mundo melhor através das inovac6es tecnoldgicas,
introduzem novas dobras sobre as intervengdes tecnoldgicas na vida cotidiana e em seus
agenciamentos ético-estético-politicos. Dessa forma, por meio de narrativas, imaginarios e
praticas emergentes no campo medico-cientifico, os limites das sociedades e até mesmo do
préprio corpo sdo redesenhados, desestabilizando as fronteiras entre 0 “eu” e o “outro”.

Seguindo os argumentos de Charis Thompson (2013) sobre a “coreografia ética” da
ciéncia das células-tronco, é possivel considerar que tais praticas experimentais em busca da
remissao de canceres hematoldgicos e do HIV introduzem um conjunto de inflexdes éticas —
velhas e novas — no cenario tecnobiocientifico da “boa ciéncia”. Este campo sensivel de
pesquisa (Ferreira; Maksud, 2023) é atravessado por discusses sobre consentimento,
transparéncia, privacidade, riscos e beneficios, cuidado, entre outras. Nesse sentido, desperta
alguns questionamentos. Como a ética é trazida a existéncia a partir de narrativas e praticas?
Em outros termos, como a ética é performada nestes contextos? Quais sdo as légicas que
medeiam as relacdes entre diferentes agentes? Como os riscos e beneficios sdo experimentados?
Quais alternativas sdo possiveis para a construcdo de melhores relacdes e praticas em pesquisas
experimentais para a cura do HIV?

3 O conceito de tecnobiopolitica propde uma atualizacéo a critica de Michel Foucault (1999) acerca da gestdo
politica dos corpos e populagdes viventes. No primeiro volume de Histéria da sexualidade, Foucault introduziu o
conceito de “biopolitica” para descrever os processos sociopoliticos que envolvem a transformacdo de
determinados corpos em espécie, bem como as praticas de regulacdo de populacdes por intermédio de saberes
(como estatistica, economia e medicina) e tematicas especificas (nascimento, morbidade, mortalidade, longevidade
etc.). Ao longo do dltimo século, como argumenta Foucault, essas tecnologias de saber-poder-subjetivacéo se
infiltraram de forma capilarizada em todas as dimensfes da vida e formas de governo.
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Pensar a dimensao ética em didlogo com 0s casos de “cura” do HIV nos termos de uma
“performacdo” ¢ resultado de uma experimentacdo tedrico-metodolégica que busca
aproximacdes junto aos estudos sociais da ciéncia e da tecnologia. Esta abordagem considera o
carater instavel e por fazer contextualmente situado da realidade ao invés de apreendé-la como
uma natureza encerrada em si mesma. Nesse sentido, as praticas tecnobiocientificas ndo apenas
descrevem ou representam a realidade, mas também desempenham um papel ativo em sua
apreensdo, construcdo e constituicdo (Latour; Woolgar, 1997).

De acordo com a filésofa Annemarie Mol (2002), a chave para uma leitura mais precisa
dos “objetos” médicos requer atengdo as praticas envolvidas. Em sua leitura, as ontologias nao
sdo inerentes as coisas e preestabelecidas, mas sdo criadas e moldadas por meio das praticas e
interacdes cotidianas. A realidade, portanto, estd “fazendo-se”, em constante processo de
performacdo. Uma vez que as realidades e as condicGes de possibilidade variam de acordo com
as praticas, isso implica dizer que também estéo sujeitas a contestagdes em jogos de “politica
ontologica” (Mol, 2002, 2008).

O objetivo central deste artigo, fruto de minha pesquisa de doutorado (Oliveira, 2023),
consiste em discutir, de um ponto de vista socioantropologico, 0os emaranhados éticos que
conformam os primeiros cinco casos de “cura” ou “remissdo de longo prazo” do HIV,
alcancados por meio de transplantes experimentais de células-tronco. Em didlogo com a
proposta analitica de Thompson (2013), situo tais préaticas tecnobiocientificas no contexto das
“ciéncias que tém ética” e exploro as diferentes dimensdes que definem o que ¢ considerado
“boa ciéncia” e “ma ciéncia”.

Metodologicamente, desenvolvo o que caracterizei como uma ‘“cartografia das
paisagens biotecnologicas” (Oliveira, 2023). Em outros termos, busco dar conta tanto das
continuidades quanto das mudancas que tém forjado o desenvolvimento das intervencdes e
biotecnologias curativas para HIV em diferentes escalas, percorrendo por entre instituicdes,
experiéncias, projetos politicos e praticas cientificas. Embora essa cartografia atente para as
contingéncias do presente, o seu objetivo se encontra justamente no reconhecimento das
aberturas e instabilidades dos futuros pensados e praticados, tendo como horizonte a gestdo da
vida, dos corpos e das subjetividades.

Os documentos utilizados para analise fazem parte de um “arquivo-laboratorio”

composto por 136 materiais coletados ao longo dos ultimos quatro anos para o desenvolvimento
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da pesquisa de doutorado (Oliveira, 2023)*. Para a confeccao deste artigo, selecionei os artigos
publicados em revistas cientificas sobre os casos de “cura” do HIV e uma entrevista concedida
por Timothy Brown ao jornal Folha de Sao Paulo. O caso da City of Hope néo foi incluido
nesse processo porque nenhum artigo cientifico havia sido publicado até 0 momento em que
esta pesquisa foi concluida. Os artigos cientificos podem ser considerados documentos centrais
no processo de divulgacdo e legitimacéo das praticas de pesquisa, revelando as muitas camadas
do processo de producado do fato cientifico (Latour, 2000; Latour; Woolgar, 1997).

No procedimento de analise dos materiais, utilizei a técnica de analise de contetdo
tematica (Bardin, 1977) com o suporte do software ATLAS.ti 9. Operei com um procedimento
de desmontagem dos materiais para realizar novas montagens em categorias tematicas, visando
a analise comparativa dos dados. Contudo, em vez de considerar a analise realizada no software
como encerrada, a utilizei como produtora de pistas a seguir no labirinto do arquivo-laboratorio.
As pistas-categorias seguidas foram: mencéo a principios e protocolos éticos; participantes dos
estudos; instituicdes envolvidas; experimentos em animais ndo humanos; cuidado com os
materiais bioldgicos. Para a interpretacdo dos documentos, utilizo a bibliografia resultante de
uma revisdo realizada durante o mesmo periodo e das normas éticas internacionais.
Procedimentos semelhantes foram adotados por Thompson (2013) em suas pesquisas N0 campo
das tecnologias reprodutivas e células-tronco.

Isto posto, este artigo explora os sentidos da “boa ciéncia” nas pesquisas experimentais
para a cura do HIV, utilizando o caso de Timothy Brown, o “Paciente de Berlim”, e as reflexdes
de Thompson (2013) sobre as “ciéncias que tém ética” como ponto de partida. Em seguida,
discuto os enquadramentos éticos destes casos, a partir das mengfes ao tema nos artigos
cientificos analisados. O artigo atenta ainda para o carater em desenvolvimento da “agenda
ética” da pesquisa para a cura do HIV e a discusséo sobre a ética de falar em cura. Por fim, sdo
apresentadas algumas consideraces finais tendo como fio condutor o argumento de que a ética
na ciéncia ndo é um conceito fixo, mas um processo dindmico em constante transformacao, que
exige um equilibrio cuidadoso entre riscos e beneficios e uma consideracdo aprofundada das

implicacgdes sociais e morais das pesquisas experimentais.

4 O banco de dados completo estd disponivel no Repositério de Dados de Pesquisa da Unicamp (REDU).
Disponivel em: https://doi.org/10.25824/redu/Y AI83E. Acesso em: 25/06/2024.
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“A boa ciéncia”

Durante uma entrevista concedida para a jornalista Claudia Collucci (2019) do jornal
Folha de Sdo Paulo, um dia antes de palestrar em evento médico sobre o HIV na Universidade
de Sao Paulo (USP), Timothy Brown — o “Paciente de Berlim” — foi questionado sobre o
resultado de seu caso que levou a primeira cura do HIV. Ele conferiu o fato de estar curado “a
boa ciéncia” composta por “bons cientistas e médicos interessados”, isto €, aos profissionais da
ciéncia médica dedicados e com as habilidades necessarias para abrir um caminho disruptivo
em uma paisagem até entdo considerada imutavel.

As palavras de Timothy Brown acerca de sua experiéncia em um processo experimental
com células-tronco para a cura do HIV séo de grande relevancia no que diz respeito as questdes
éticas envolvidas na pesquisa cientifica. Ao expor suas impressdes, ele aponta para uma
importante questdo: do que se trata a “boa ciéncia” ou, no limite, o que é “bom” no territorio
das pesquisas experimentais para a cura do HIV?

Charis Thompson (2013) argumenta que 0s campos biomédicos relacionados a
genbmica, bioinformatica, medicina personalizada e regenerativa, tecnologias reprodutivas,
aprimoramento humano e longevidade, podem ser definidos como “ciéncias que tém ética” (p.
43). Segundo a autora, essas ciéncias sdo apreendidas dessa forma porque estdo profundamente
marcadas por tépicos controversos, tais como: vida e morte, eugenia, privacidade genética,
comercializacdo de recursos bioldgicos. Essa caracteristica torna as ciéncias biomédicas
profundamente impactadas por questfes éticas em todas as suas fases, desde a experimentacdo
até a disponibilidade dos produtos e servicos a sociedade.

Para Thompson (2013), a ética das “ciéncias que tém ética” pode ser contrastada com
uma visao mais “tradicional” da ética da ci€ncia marcada por um cddigo de conduta profissional
(atenta aos assuntos de plagio, por exemplo) e possiveis implicacGes de cunho moral, legal e/ou
social (apds o término da pesquisa, os resultados sdo usados para 0 bem ou para 0 mal?).
Podemos considerar como fato (e ficcao) que as pesquisas e suas tecnologias sempre “tiveram
ética” por completo, pois essa é uma caracteristica subjacente das ciéncias que estdo em contato
com diferentes agentes humanos ou ndo. Contudo, a maioria das ciéncias ndo é tratada como se
ja estivesse sempre envolvida em emaranhados éticos e suas controveérsias.

A autora descreve o atual regime de tecnobiopolitica (Haraway, 1991) como uma “era
das ciéncias com ética”, onde quatro classes de “boa ciéncia” se entrelagcam para impulsionar a
inovacdo biomédica. A primeira classe se refere a producdo de impacto e a abertura de novos

campos de pesquisa, valorizando a qualidade da pesquisa e a contribui¢do para o conhecimento
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cientifico. A segunda classe destaca a importancia da ética e da conduta cientifica adequada no
ambiente de pesquisa. A terceira classe envolve um aparato ético-regulatério que lida com
questdes sociais historicamente carregadas, indo além da pratica cientifica para abordar
significados relacionados a vida, morte e individualidade. Por fim, a quarta classe busca uma
ciéncia verdadeiramente boa com ética, promovendo mudancgas nas paisagens de pesquisa e
envolvendo o publico, respeitando diferentes foruns de deliberacdo ética para solucGes coletivas
e inclusivas.

A fala de Timothy Brown e as reflexdes de Thompson (2013) sobre os sentidos da “boa
ciéncia” permitem situar as pesquisas experimentais com células-tronco para a cura do HIV no
terreno ainda instavel das “ciéncias que t€m ética”. Uma boa ciéncia que leve a cura do HIV,
nesse contexto, passa pela promocdo de praticas disruptivas, condutas adequadas,
aprimoramento de praticas regulatorias e a busca por solucGes coletivas. Nesse sentido, a ética
nas ciéncias biomédicas ndo é algo estabelecido, mas sim um processo em constante

constituicdo no didlogo com as instituicdes e os corpos envolvidos.

Enquadramentos éticos

As orientacdes éticas atuais na pratica médica foram moldadas por uma série de eventos
histéricos, morais e normativos que definem as condutas a serem extirpadas e encorajadas,
praticadas e fortalecidas (Guilhem; Diniz, 2017; Silva, 2018). Dentre os principais, estdo o
Codigo de Nuremberg (1947), a Declaracio de Helsinque (1964) e o Relatério Belmont (1978)°.
Esses eventos levaram a formulacdo dos quatro principios éticos fundamentais na prética
médica e pesquisa cientifica: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Como 0s
médicos e cientistas envolvidos nos primeiros casos de cura do HIV expressam tais principios
éticos?

No primeiro artigo publicado sobre o caso de Timothy Brown, o “Paciente de Berlim”,
a declaragéo ética resume-se a uma frase: “O paciente forneceu consentimento informado para
este procedimento e o protocolo foi aprovado pelo conselho de revisao institucional” (Hutter et

al., 2009, p. 693, traducdo nossa). Esse tipo de descricdo é insuficiente a respeito dos principios

5 O Cddigo de Nuremberg (1947), desenvolvido apds Segunda Guerra Mundial e em resposta aos experimentos
médicos nazistas praticados naquele contexto, estabeleceu os principios éticos fundamentais para a pesquisa
médica envolvendo seres humanos, enfatizando o consentimento voluntario, auséncia de coa¢do e minimizacéo de
riscos. A Declaracdo de Helsinque (1964), da Associacdo Médica Mundial, ampliou essas diretrizes, especificando
responsabilidades éticas em pesquisas clinicas. O Relatério Belmont (1978) estabelece principios éticos
fundamentais para a pesquisa com seres humanos nos Estados Unidos, enfatizando o respeito as pessoas, a
beneficéncia e a justica como guias essenciais. Esses documentos constituem as bases da bioética moderna.
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éticos. Como as informacdes relacionadas aos possiveis beneficios e maleficios do
procedimento foram informadas ao paciente? Em quais condi¢des o procedimento clinico foi
consentido? Qual seria o “conselho de revisao institucional” responsavel pela aprovagao ética?
Como os riscos a saude e a vida foram minimizados nesse cenario de alta vulnerabilidade?
Como os deveres e responsabilidades dos médicos foram trabalhados? Houve abordagem
experimental em animais ndo humanos antes da aplicacdo do procedimento terapéutico em um
humano?

As questdes levantadas foram parcialmente respondidas no artigo publicado
posteriormente, que apresenta as evidéncias para a primeira cura do HIV (Allers et al., 2011).
Nos dois paragrafos que mencionam diretamente os cuidados éticos do estudo, é reiterado que
0 paciente consentiu com os procedimentos ordinarios e extraordinarios do estudo. Também é
informado que o estudo buscou um certo enquadramento ao método de ensaio clinico
randomizado ao incluir “15 pacientes controle saudaveis” — que ndo viviam com HIV — para
fins comparativos, e que estes também forneceram consentimento informado. Por fim, é
mencionado o conselho institucional responsavel pela aprovacao do estudo: a Universidade de
Medicina Charité de Berlim, local onde foi realizado o procedimento.

No terceiro artigo publicado sobre o caso de Berlim (YUKL et al., 2013), dedicado a
apresentar novas evidéncias sobre o efeito curativo do transplante realizado, uma nova
instituicdo entra em cena: a Universidade da Califérnia, San Francisco. Nessa universidade,
Timothy Brown foi inscrito em um estudo observacional no qual estudos adicionais foram
realizados com os materiais bioldgicos para buscar a presenca de possiveis vestigios do HIV,
0s quais ele teria consentido. O artigo também menciona que 0 paciente consentiu com
atividades realizadas em outra instituicdo, a Universidade de Minnesota.

No caso de Adam Castillejo, o “Paciente de Londres”, a descricdo dos cuidados éticos
é realizada de forma detalhada logo em seu primeiro artigo publicado (Gupta et al., 2019b). E
especificado como o paciente foi inserido no processo desde a possibilidade de se encontrar um
doador compativel com a mutacdo esperada. Neste trabalho, foi seguido o protocolo clinico
desenvolvido pelo Servigo Nacional de Saude do Reino Unido (NHS), o qual detalha a estrutura
padrdo de aprovagdo ética nesse contexto, incluindo: processos adequados para o transplante e
interrupgdo do tratamento antirretroviral, 0 monitoramento da carga viral, as amostragens de
tecidos, e a gestdo dos riscos envolvidos com o procedimento e pos-transplante. A aprovagéo
ética ocorreu por parte do Comité de Etica em Pesquisa da Autoridade de Pesquisa em Satide

do NHS do Reino Unido. Neste caso, o paciente forneceu consentimento informado por escrito.
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Hé ainda nesse documento cientifico a mengdo a um novo agente clinico: o consércio IciStem.
Esse consdrcio produziu um estudo observacional mais amplo para a cura do HIV via TCTH,
no qual Adam foi registrado sob o n° 36.

No segundo artigo (Gupta et al., 2020b), que traz as “evidéncias para a cura” do HIV, ¢é
reforcada a descrigdo ética do artigo anterior, respaldada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Autoridade de Pesquisa em Saude do NHS. De forma adicional, é mencionado que o paciente
também revisou a versdo final do artigo atualizado e forneceu consentimento por escrito para
sua publicacdo. No contexto tecnobiocientifico, esse processo contém sua singularidade. 1sso
porque ndo € comum que cientistas médicos submetam seus artigos cientificos a revisdo dos
participantes da pesquisa. Essa relacdo talvez seja reflexo das importantes lutas do ativismo em
HIV/aids no campo da ética em pesquisa, como aquelas relatadas por Steven Epstein (1996).

O artigo sobre 0 caso de Marc Franke, o “Paciente de Diisseldorf”, também detalha os
procedimentos realizados pelos médicos e cientistas envolvidos (Jensen et al., 2023). Cabe
lembrar que este paciente também estava inscrito no programa IciStem sob o n° 19. No artigo
é ressaltado que a interrupcao da terapia antirretroviral e 0s exames dos reservatorios virais
foram respaldados pelo Comité de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade Heinrich
Heine de Dusseldorf. O processo incluiu consentimento informado por escrito, de acordo com
as diretrizes do CAse REport (CARE) e os principios da Declaracéo de Helsinque de 2013. O
estudo utilizou como controles os materiais biolégicos de outros pacientes HIV positivo e
negativo, homens e mulheres, de outros hospitais e laboratorios — todos com respaldo por
comités de ética locais. No artigo é destacado ainda que os controles foram inscritos
voluntariamente, ndo foram compensados e forneceram consentimento informado por escrito,
em conformidade com os principios da Declaracdo de Helsinque de 2013.

Chama atencdo o fato do caso de Dusseldorf ser o Unico trabalho que menciona questfes
éticas relativas ao uso de animais ndo humanos, os “camundongos humanizados”. Segundo o
artigo, os usos desses animais foram realizados seguindo protocolo institucional especifico, que
foi revisado pelo Comité de Etica em Experimentacio Animal do Hospital Universitario
Germans Trias i Pujol e aprovado pelo governo cataldo conforme a atual legislacdo nacional e
da Uni&o Europeia sobre a protecdo de animais experimentais.

No artigo referente ao caso da “paciente de Nova York”, nao ha grande discussao sobre
a conformidade dos protocolos de pesquisa segundo os principios eéticos adotados
internacionalmente. O artigo se limita a mencionar apenas em seu documento complementar

(HSU et al., 2023, p. €3, tradugdo nossa) que o “estudo foi conduzido de acordo com a
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Declaragéo de Helsinque e aprovado pelo Conselho de Reviséo Institucional do Weill Cornell
Medical College”. H4, em seguida, a mencao de que “sujeitos humanos foram incluidos no
estudo com consentimento informado aprovado pelo Conselho de Revisdo Institucional do
Weill Cornell Medical College”. Dentre esses, “dois participantes foram recrutados (1 homem
e 1 mulher, ambos de meia-idade)”. Este se trata do estudo observacional da Rede Internacional
de Ensaios Clinicos de AIDS Maternal Pediatrica e Adolescente (IMPAACT), e foi registrado
no ClinicalTrials.gov dos EUA sob o codigo NCT02140944. Também é salientado que o fato
de a participante ser uma mulher ndo branca “tem implicagdes para a equidade racial na saude”.

Ao que pude observar, todos 0s quatro casos apontaram seguir 0s principios éticos
convencionados internacionalmente pela comunidade médico-cientifica, de acordo com a
Declaracdo de Helsinque da Associacdo Médica Mundial (WMA, 2022). Entretanto, as
informacBes apresentadas nos artigos para justificar tal adequacdo ética ndo ficaram
completamente claras em todas as situacGes. Nesse contexto, a Declaragdo de Helsinque, 0s
Comités de Etica e os Termos de Consentimento sdo acionados como dispositivos de
salvaguarda e cumprimento do aparato regulatorio da ética em pesquisa, ou ainda dispositivos
de legitimacdo das praticas experimentais.

Como destaca a antropologa Soraya Fleischer (2022b), tais dispositivos acionados na
pesquisa biomédica buscam transparecer a resolucao de todas as questdes da ética em pesquisa
e da relagdo constituida entre sujeitos de pesquisa e pesquisadores. O consentimento, contudo,
ndo se esgota na assinatura de documentos ou mencao a instituicdes reguladoras ou declaragdes
internacionais. E um processo continuo que envolve comunicacdo clara, compreensdo mitua e
respeito as vulnerabilidades dos participantes. Além disso, deve considerar 0s contextos
socioculturais dos participantes envolvidos, garantindo que demandas sejam incluidas e suas
preocupacOes abordadas. Assim, determinado compromisso ético se reflete na préatica diaria e
na adaptacdo sensivel as necessidades dos participantes das pesquisas.

A pesquisa experimental para a cura do HIV parece trazer consigo uma forma singular
de trabalho, que demanda a producdo de protocolos especificos para tais procedimentos. E
possivel observar que as pesquisas experimentais aqui analisadas ndo incorporaram
necessariamente em suas praticas modelos de testes in vitro (em cultura de células) e/ou in vivo
(modelos animais) antes de realizar os experimentos em humanos, conforme convencionado
pelos codigos de ética internacionais (Guilhem; Diniz, 2017). Ao ndo realizar a experimentagéo
em animais ndo humanos antes da aplicacdo terapéutica em humanos, teriam os casos aqui

analisados violado os principios internacionais da ética médico-cientifica?
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Como pontuam Patrice Schuch e Ceres Victora (2015), as préaticas de regulamentacao
ética em pesquisa ndo devem ser vistas como ferramentas neutras de gerenciamento de dados,
mas sim como elementos politicos que configuram autoridades, objetos e meios de intervencao.
De acordo com as antropdlogas, estudos anteriores tém mostrado que as politicas de
regulamentacdo estdo moldando uma nocéao especifica de ética. Isso inclui a valorizacdo da
transparéncia nos meios e métodos de pesquisa, 0 que pode limitar as negociagfes internas do
processo de pesquisa.

Além disso, o conhecimento ético é cada vez mais associado a instrumentos burocraticos
e indicadores de desempenho, tornando-o controlavel e quantificvel. Essa abordagem técnica
reducionista separa a técnica da politica, obscurecendo as decisdes técnico-politicas envolvidas
no controle e na quantificacdo. Nesse sentido, também cabe refletir ndo apenas sobre o que é
considerado conhecimento ético, mas também sobre o0 que ndo esta incluido nas atuais politicas
de regulamentacéo (Schuch; Victora, 2015). Este parece ser um caminho importante a trilhar
no contexto da pesquisa experimental para a cura do HIV.

Uma agenda inacabada

A cientista social Karine Dubé tem se dedicado a investigar a ética em pesquisas
experimentais e ensaios clinicos para a cura do HIV. Em estudos de revisao colaborativos sobre
o tema (Dubé et al., 2015, 2017, 2021), ela defende que mais pesquisas empiricas em ciéncias
sociais (especialmente, aquelas de cunho qualitativo) sdo necessarias para informar e pensar
criticamente sobre este contexto experimental, onde as decisdes de participar dos estudos séo
sempre complexas e multifacetadas. Sendo assim, os trabalhos da autora ajudam a examinar o
tema.

Segundo Dubé et al. (2021), mais de 250 estudos biomédicos em todo 0 mundo estdo
ou estiveram relacionados a busca de uma cura segura, eficaz e escalonavel para o HIV, a
maioria dos quais sdo pesquisas de medicina experimental iniciais®. Entre as diferentes
abordagens, tem-se observado um conjunto de dilemas éticos que permeiam as pesquisas

experimentais para a cura do HIV relacionadas a confianca, riscos e beneficios. Na maioria das

® As informag@es sobre as pesquisas para a cura do HIV sdo coletadas e organizadas pelo TAG - Treatment Action
Group (https://www.treatmentactiongroup.org/cure/trials/), a partir do banco de dados de estudos clinicos do National
Institutes of Health dos Estados Unidos (https:/clinicaltrials.gov/). O TAG é uma organizagdo sem fins lucrativos
focada em acelerar a pesquisa de tratamento para HIV, tuberculose e hepatite C. A institui¢do teve suas origens na
organizacao ativista da aids, o ACT UP (AIDS Coalition to Unleash Power), com importante atuacéo politica para o
desenvolvimento e distribuicdo de novos tratamentos para HIV na década de noventa.
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pesquisas de cura do HIV em fase inicial, a andlise ética envolve um célculo “conhecimento-
risco”, que avalia se o potencial conhecimento cientifico e dados adicionais justificam os riscos.
Por isso, e considerando o aumento do interesse cientifico pelo tema, € fundamental identificar
e abordar os desafios éticos colocados por estas praticas levando em consideracdo as suas
diferencas.

Dubé et al. (2021) argumentam que tais intervencdes terapéuticas, embora tidas como
“promissoras”, possuem altos riscos e poucos beneficios clinicos pessoais. A pesquisa de cura
do HIV em estégio inicial, assim como outras formas de pesquisas experimentais envolvendo
seres humanos, tende a ter um perfil assimétrico de beneficio/risco. Isso significa que, enquanto
a sociedade e a ciéncia desfrutam de beneficios quase exclusivos, os participantes individuais
da pesquisa arcam com o0s riscos clinicos e psicossociais.

Conforme Dubé et al. (2021), esse aspecto € especialmente verdadeiro no caso de
pesquisas que envolvem procedimentos de estudo arriscados, como interrupcées do tratamento
analitico (ATIs, sigla em inglés para Analytical Treatment Interruption) — um dos topicos mais
controversos nesse campo —, que exigem a interrupcdo da terapia antirretroviral durante a
pesquisa para determinar se as intervengdes experimentais alcancaram os efeitos pretendidos
de supressdo virolégica duradoura na auséncia de terapia antirretroviral. Portanto, essas
pesquisas demandam um equilibrio delicado entre garantir a seguranca e a tolerancia dos
tratamentos experimentais ao mesmo tempo que é explorada a possivel eficacia dessas
intervencdes.

Ao explorar as praticas experimentais de cura, penso também ser essencial nao
negligenciar os potenciais riscos de longo prazo. Os casos de cura analisados ilustram
claramente os efeitos colaterais que surgem apos os transplantes, destacando particularmente a
preocupante incidéncia da doenca do enxerto contra o hospedeiro (quando as células-tronco do
doador atacam os tecidos do receptor). Esses riscos ndo podem ser subestimados, exigindo uma
analise cuidadosa e continua dos beneficios potenciais em relagdo aos danos para garantir a
seguranca e o bem-estar dos individuos envolvidos na pesquisa de cura do HIV.

Dubé et al. (2021) colocam que, para alguns cientistas, existe um perfil de paciente
considerado ideal para transplantes de células-tronco e terapia genética no contexto do HIV.
Embora um transplante de células-tronco seja uma intervengéo de alto risco para um individuo
“saudavel”, pode ser justificavel como uma tentativa de curar o HIV em alguém que ja precisa
de um transplante para tratar o cancer (Dubé et al., 2021). Nesse contexto, o risco adicional do

procedimento pode ser considerado aceitavel, dado que o paciente ja enfrenta riscos
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significativos devido ao cancer e a necessidade de um transplante, tornando a potencial cura do
HIV um beneficio adicional significativo.

Nesse contexto, Dubé et al. (2021) destacam a existéncia de uma série de desafios. Um
desafio enfrentado nos testes iniciais de cura do HIV é a motivacdo dos participantes pelo
altruismo. O altruismo pode levar os participantes a aceitarem maiores riscos, diminuindo as
preocupacOes com a exploracdo. Compreender o altruismo entre os participantes é essencial
para compreender o impacto da participacdo em suas vidas. Pesquisas tém evidenciado que a
participacdo nesses estudos tem beneficios psicossociais significativos, como um senso de
propdsito, perspectiva positiva, esperanca e apoio emocional. Para garantir a ética nessas
pesquisas, € necessario reconhecer e considerar esses beneficios altruistas, alinhando-se ao
principio da beneficéncia. Diretrizes mais detalhadas sdo sugeridas para levar em conta esses
beneficios durante a revisdo regulatoria, o consentimento informado e a comunicacdo dos
ensaios clinicos.

Por outro lado, é importante reconhecer que a participacdo em testes intensivos de cura
do HIV também pode acarretar danos psicolégicos, como ansiedade e medo relacionados ao
desenvolvimento de HIV resistente a medicamentos ou a transmissdo do virus a parceiros
sexuais. Além disso, existem danos sociais, como o risco de isolamento social e estigmatizacdo,
que os participantes enfrentam devido & sua participag&o nos estudos. E fundamental considerar
essas dimensdes psicoldgicas e de saide mental ao avaliar os riscos e beneficios da participacdo
nos estudos, especialmente quando protocolos exigem a interrupcdo prolongada da terapia
antirretroviral. Além disso, a persistente estigmatizacao social do HIV e as implica¢des legais
relacionadas devem ser cuidadosamente ponderadas para garantir a protecdo e o bem-estar dos
participantes envolvidos na pesquisa de cura do HIV (Dubé et al., 2021).

A incerteza cientifica € uma preocupacdo significativa no processo de consentimento
informado para terapias experimentais de interrupcdo do tratamento antirretroviral. As ATIs
envolvem periodos imprevisiveis e aleatorios de ressurgimento do virus, que ndo podem ser
previstos com precisdo por meio dos biomarcadores existentes. Além disso, 0s riscos
desconhecidos das intervengdes experimentais e as incertezas na comparagdo dos resultados
entre modelos animais e ensaios em humanos adicionam complexidade. Diferentes fatores,
como tamanhos de amostra reduzidos, desenhos de estudos e estratégias de monitoramento
variaveis, contribuem para a incerteza cientifica nesse campo. Portanto, € importante considerar
explicitamente e abordar a incerteza cientifica durante o processo de consentimento informado,

incluindo secdes especificas sobre esse tema nos documentos de consentimento. Somado a isso,
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cabe explorar como a incerteza é comunicada e compreendida pelos participantes e pelo publico
em geral (Dubé et al., 2021).

Isto posto, como escreveram Dubé et al. (2017, 2021), a ética da pesquisa de cura do
HIV ¢é “emergente” e tem uma “agenda inacabada”, caracteristicas que demandam mais
investigacOes e discussdes sobre o tema. Isso significa que ainda estamos no inicio de
compreender plenamente as implicagdes morais e sociais das novas tecnologias e tratamentos,
exigindo abordagens mais atentas as mdltiplas realidades para responder aos desafios que
surgem. Nesse contexto, consideracdes éticas devem ser aplicadas, protegendo a autonomia,
equilibrando o beneficio e o risco, protegendo contra a vulnerabilidade e envolvendo os
familiares e a comunidade. Por isso, ha um trabalho coletivo a ser realizado para assegurar que

tais préaticas estejam engajadas em um compromisso ético mais amplo.

A ética de falar em cura

O caso de Timothy Brown instaurou uma longa discuss@o sobre o conceito de “cura” e
seus usos no campo de pesquisas em HIV. Antes desse episddio, a palavra sequer era acionada
pelos cientistas por dois motivos: a cautela em disseminar falsas esperancas as milhdes de
pessoas gue convivem com o virus; a resisténcia em considerar tal possibilidade em um quadro
clinico baseado no paradigma da incurabilidade. N&o a toa, emprestando conceitos da oncologia
e seguindo a cautela da época, desde o primeiro momento o hematologista Gero Hutter e seus
colegas médicos anunciaram o caso como “remissao” ou “controle de longo prazo do HIV”
(Hutter et al., 2009).

Afinal, por que a ética de falar em cura do HIV importa? Conforme pontuam Stuart
Rennie et al. (2015) , a questdo ética ndo se trata de usar ou ndo o conceito de cura, mas sobre
como, quando e com que finalidade ele é usado. E importante considerar que existe uma
“esperanca de cura” relacionada ao HIV para as pessoas que convivem com o virus. E essas
pessoas tém todas as razdes para esperar uma cura. A cura poderia dissociar tanto o corpo
guanto uma identidade social dos desafios impostos pelo virus com relacéo ao tratamento e ao
estigma. Portanto, alegagdes que levem a interpretacfes infundadas sobre a cura podem ser
violentas, gerar frustracéo e angustia.

De acordo com os autores, as afirmacdes feitas sobre a “descoberta” da cura para o HIV
nas Ultimas décadas, particularmente no campo do jornalismo, vao contra principios éticos de
honestidade e ndo maleficéncia. Isto porque € dever da divulgacéo cientifica a disponibilizacao

de informacdes verdadeiras e precisas, rompendo com a disseminacao de informacoes falsas ou
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enganosas de acordo com padrdes éticos de veracidade. A ndo maleficéncia se refere ao dever
de ndo causar danos a sociedade, o que o que é comprometido quando informacGes incorretas
ou distorcidas sdo propagadas, podendo prejudicar tanto a confianca da sociedade na ciéncia
quanto a saude das pessoas afetadas.

Cabe considerar que os usos indevidos para “sensacionalizar” a pesquisa de cura do
HIV, geralmente, passam pelo interesse econdmico de um circuito capitalista globalizado
(Rennie et al., 2015). O foco no ganho financeiro pode levar a exageros e distor¢des da
integridade cientifica, que atraem investimento e atencao da midia. O ambiente torna-se instavel
e as descobertas cientificas sdo abrandadas, o que prejudica a credibilidade da investigacéo e
pode desviar recursos de areas onde poderiam trazer beneficios significativos e comprovados
para a saude publica.

Rennie et al. (2015, p. 5) argumentam que ha uma série de efeitos que as “falsas crengas
por meio da linguagem da cura” podem causar, seja na midia, na ciéncia, na medicina clinica
ou tradicional. Tais discursos podem levar pessoas a participar de pesquisas sem compreender
exatamente 0s riscos do processo na crenca de beneficios particulares que podem nao
corresponder as expectativas, o0 que pode dificultar a obtencdo de consentimento informado
valido em estudos de cura do HIV.

Segundo os autores, 0 “equivoco terapéutico” é um fenomeno bem documentado na
literatura. Os usos ilusorios da cura podem ainda promover efeitos negativos sobre a adesdo a
terapia antirretroviral e incentivar maiores comportamentos de risco associados a infeccao pelo
HIV. Como “antidoto” ao “equivoco curativo”, ha cientistas que tém solicitado que estudos de
cura do HIV de prova de conceito sejam chamados de “experimentos” para enfatizar os riscos
e minimizar a possibilidade de beneficio individual (Rennie et al., 2015).

Problematizar as gramaticas médica e midiatica € uma pratica necessaria no campo de
HIV/aids, apontando seus acertos e as possibilidades de melhoria socialmente engajada no
campo de pesquisas para abordagens curativas. Newton et al. (2019) lembram que as
terminologias sobre e em torno do HIV tém se transformado ao longo das décadas. Por exemplo,
a expressao “pessoas que vivem com HIV” € vista como muito mais respeitosa e solidaria do
que “pacientes infectados pelo HIV” ou “vitimas da aids”. No contexto da pesquisa clinica,
tem-se dado preferéncia a expressao “participantes do estudo” em detrimento de “sujeitos” ou
“cobaias”. Essa mudanca narrativa tem sido reivindicada pelas proprias pessoas vivendo com

HIV e pelos ativismos. E é por meio do dialogo que “coreografias éticas” (Thompson, 2013)
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mais acessiveis e objetivas sdo ensaiadas. Assim, etimologicamente, nos aproximamos do

sentido primeiro da palavra “cura”: cuidar.

Considerac0es finais

Este artigo experimentou uma aproximacao junto as “performacgdes €ticas” da cura do
HIV, em didlogo com os primeiros cinco casos de “cura” ou “remissdo de longo prazo”
alcancados por meio de transplantes experimentais com células-tronco CCR5A32/A32. Com
esse propdsito, foi possivel observar que as pesquisas experimentais nesse contexto introduzem
um conjunto de inflexdes éticas — velhas e novas. A ética da cura, portanto, ndo se trata de um
fendmeno dado, como podem fazer transparecer os codigos de ética e instituicdes regulatérias.
E, antes disso, um processo em constante construcio, que transhorda a prética clinica, e se faz
permeado por disputas narrativas, politicas, afetivas, praticas. Esse processo envolve uma
complexa “coreografia ética” (Thompson, 2013).

Os documentos aqui analisados mostram a mobiliza¢do de principios éticos em nome
de uma causa-limite. As terapias experimentais que levaram a cura foram realizadas como
ultimo recurso diante de um quadro de debilidade dado pela conjun¢do do cancer com a
condicdo viver com HIV dos pacientes. Esses casos ilustram a complexidade ética envolvida
na busca por solugdes terapéuticas em situacdes extremas, onde medidas delicadas sdo tomadas
em nome da vida e do bem-estar das pessoas afetadas.

Segundo Adriana Petryna (2011), o estudo de novas tecnologias nos inserem em novos
contextos de decisdo quanto aos procedimentos que sdo considerados justos e aqueles injustos.
Dessa forma, além de definir instancias de “boas praticas” socialmente aceitas, a ética também
engloba um conjunto de taticas que podem conduzir a geracdo de novas condi¢des humanas e
eventos. Nesse contexto, conforme a antropéloga, tem sido mais comum que agentes politicos,
interesses econdmicos, cientistas e a lei — e ndo os pacientes — renegociem a “linha divisoria”
entre o que pode ser considerado experimental e 0 que é ndo experimental (rotineiro, aceitavel),
levando a reformulacdo dos termos pelos quais os direitos humanos sdo reconhecidos,
protegidos ou violados.

Como escreve Claudia Fonseca (2010), ao considerar as implicacdes éticas da pesquisa,
cabe reconhecer que os “leigos” tém o direito e a competéncia para participar das decisdes
técnicas. 1sso ndo significa que os cientistas devem abandonar seu conhecimento especializado,
mas sim reconhecer que nenhuma opg¢édo é puramente técnica e que o publico ja exerce uma

influéncia (embora muitas vezes implicita) na ciéncia. A ética cientifica, concebida como um
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férum de deliberacdo democratica, implica criar um ambiente em que diferentes perspectivas
sejam consideradas seriamente, além da mera cortesia.

Aqui nos situamos no quarto sentido da “boa ciéncia” abordado por Thompson (2013),
que enfatiza a importancia de os cientistas incorporarem a visdo da comunidade, aprendendo
com 0S consensos € as controvérsias, a fim de “abrir caminhos” em vez de “encerrar-se em Si
mesmos”. Thompson também se dirige aos estudiosos de ética, sugerindo que “fechar”
determinadas ciéncias € um caminho menos eticamente produtivo do que abrir o debate ético e
cientifico para promover solucGes compartilhadas, levando em consideracdo contextos e
historias especificas. Embora seja um esforco trabalhoso, esse exercicio de coreografia ética €
essencial para que justica e verdade sejam devidamente discutidas e aplicadas.

Em suma, isto envolve promover um espaco onde criticas ndo sejam temidas
antecipadamente, pois ndo estdo ligadas a um exercicio arbitrario de poder, e onde as paixdes
politicas sejam canalizadas para o dialogo, em vez de buscar um consenso mitico (Fonseca,
2010). Essa abordagem implica uma escolha sobre o tipo de sociedade em que queremos Vviver.
Discutir as “performagdes éticas” em pesquisas experimentais para a cura do HIV pode ser,
portanto, mais uma forma de “co-producdo” cientifica (Fleischer, 2022a), uma coisa boa para a
ciéncia e uma forma de democracia (Thompson, 2013) atenta as praticas de pesquisa e modos
de acesso as novas tecnologias. A boa ciéncia ndo é apenas aquela que garante a seguranca e
efetividade das intervencdes, mas também aquela que considera a equidade na distribuicdo dos

beneficios da pesquisa e a dimenséo social da ciéncia.
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