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Resumo

Palavras — chave: bioética; capacidade institucional da bioética; criacdo institucional;
desenho institucional; institucionalizacdo; instituicdes; institucionalismo historico;

politicas publicas; trajetoria institucional.

Esta Tese de Doutoramento tem como objetivo compreender o processo de
institucionalizacdo da Bioética em Portugal, através da identificacdo dos elementos de
politica pablica que estiveram na sua génese e que foram constitutivos de mudanca
e/ou permanéncia institucional. Como forma de atribuir consisténcia ao nosso
trabalho recorreremos a dois estudos de casos, o francés e o espanhol, no sentido de
compreender como é que este fendmeno se passou nestes diferentes contextos.

A revisdo sistematica da literatura mostra a existéncia de estudos sobre a
institucionalizacdo da Bioética em diversos paises, e mostra ainda, de forma mais
evidente, a ligacdo regular entre o tema das politicas publicas e da bioética, desde os
anos oitenta. Contudo, ndo foram devolvidos estudos, que relacionassem as teorias
fundamentadoras das politicas publicas com a Bioética.

O trabalho de natureza qualitativo, analitico e exploratério recorre a producgédo
de evidéncias através de entrevistas semidirigidas aos principais atores da bioética em
Portugal, bem como a analise documental. Os estudos de caso, foram elaborados com
base na analise documental; foi feita para cada um dos casos, uma revisdo da
literatura sobre os respetivos processos de institucionalizacéo.

A fundamentacéo tedrica € sustentada no institucionalismo histérico, como
teoria de longo alcance; contudo, recorreremos pontualmente a outras teorias, que a
cada momento entendemos melhor posicionadas para compreender ou explicar
determinados fendmenos, tais como: Advocacy Coalition Framework, o Neo-
Corporativismo e até mesmo o Modelo das Etapas. A andlise tedrica deste capitulo
resulta na elaboracdo de um modelo de analise, construido com dimensbes do
Institucionalismo Histdrico (criacdo, desenho e trajetoria institucionais) e com as
principais dimensGes da bioética (académica, assistencial, governamental e de
investigacdo). Este modelo foi replicado, nos nossos estudos de caso.

O estudo longitudinal analisa no interior de cada dimensdo os elementos de

politica publica significativos no processo de institucionalizacdo da bioética. Este
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estudo foi feito com base no modelo de andlise desenvolvido no capitulo da
fundamentacéo teorica.

O estudo comparativa permitiu-nos analisar elementos macro que se revelaram
decisivos nos nossos estudos de caso, a saber: na Franca, a cultura enraizada nos
direitos humanos condiciona o processo de institucionalizacdo da bioética e na
Espanha, as autonomias regionais condicionam a criacdo, o desenho e a trajetoria da
bioética, ao ponto de ser dos Ultimos paises da Europa a 28, a estruturar a sua
dimensdo governamental. Contudo, foi possivel identificar no interior de cada
dimenséo, padrGes de andlise transversais aos trés casos.

A Bioética surge em Portugal de forma desestruturada, e vai-se estruturando
ao longo da 22 fase, que chaméamos de fase de institucionalizagdo. A Unica dimensdo
que se encontra desestruturada é a dimensdo académica, apesar dos recentes esforcos
rumo a estruturacdo. Contudo, e com base na nossa analise podemos evidenciar a
existéncia atual de uma capacidade institucional da bioética em Portugal, capaz de

responder as solicitagdes mais exigentes que o progresso da ciéncia traz consigo.
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Abstract

Key - words: bioethics; ethics capacicity; institutional creation; institutional design;
institutionalization; institutions; historical institutionalism; public policy; institutional

trajectory.

This PhD thesis aims to understand the process of Bioethics
institutionalization in Portugal, through the identification of the public policy
elements policy that were in its genesis and which were constitutive of institutional
change and / or institucional permanence. In order to attributing consistency to our
research, we will explore two case studies, the French case and Spanish case, in order
to understand how this phenomenon happened in these different contexts.

The systematic review of the literature shows the existence of studies on the
institutionalization of Bioethics in several countries and also shows in a more clearly
way, the regular connection between the theme of public policy and bioethics since
the 1980s. However, no studies were finded that related the theories of public policies
with Bioethics.

The qualitative, analytical and exploratory work is based on the production of
evidence, through semi-direct interviews with the main actors of bioethics in Portugal,
as well as the documentary analysis. The case studies were elaborated based on the
documentary analysis; for each of the cases, a review of the literature on the
respective processes of institutionalization.

The theoretical foundation is sustained in the historical institution, as large
view theory; however, we will make occasional use of other theories, which at each
moment we understand better positioned to understand or explain certain phenomena
such as: Advocacy Coalition Framework, Neo-corporatism and even the Heuristic
Model. The theoretical analysis of this chapter results in the elaboration of a model of
analysis, constructed with dimensions of Historical Institutionalism (institutional
creation, design and trajectory) and with the main dimensions of bioethics (academic,
assistance, governmental and research). This model was replicated in our case studies.

The longitudinal study analyzes within each dimension the significant
elements of public policy in the process of institutionalization of bioethics. This study
was made based on the analysis model developed in the chapter of theoretical

foundation.
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The comparative study allowed us to analyze macro elements that were
decisive in our case studies, namely: in France, culture rooted in human rights, has
conditioned the process of institutionalization of bioethics; and in Spain, the political
administration model based on regional autonomies, conditioned the creation, the
design and the trajectory of bioethics, in order of being of the last countries of Europe
in 28 member states, to structure its governmental dimension. However, it was
possible to identify within each dimension, analysis standards that are transversal to
the three cases.

Bioethics appears in Portugal in a destructured way, and it is structured
throughout the second phase, which we call Institutionalization phase. The only
dimension that is unstructured is the academic dimension, despite recent efforts
towards structuring. However, based on our analysis we can show the current
existence of a bioethics capacity in Portugal, be able to responding to the most

demanding requests that the progress of science brings with it.
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Glossario de Siglas

ACF — Advocacy Coalition Framework

ARS - Administracdo Regional de Saude

ARSLVT - Administracdo Regional de Saude de Lisboa e Vale do Tejo
ARSAIg - Administracdo Regional de Saude

ARSA - Administracdo Regional de Saude do Alentejo

ARSN - Administracdo Regional de Salude do Norte

ARSC - Administracdo Regional de Saude do Centro

CESARS — Comissdes de Etica para a Saude das Administracdes Regionais de Satde
CEB — Centro de Estudos de Bioética

CEH — Comisséo de Etica Hospitalar

CDBUC - Centro de Direito Biomédico da Universidade de Coimbra
CNECYV - Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida
CNPMA — Comissdo Nacional de Procriagdo Medicamente Assistida
CEIC — Comiss&o de Etica para a Investigacéo Clinica

CEC — Comiss&o de Etica Competente

CES — Comissdes de Etica para a Saude

CNPMA — Comissdo Nacional de Procriagdo Medicamente Assistida
CNPD — Comissao Nacional de Protecéo de Dados

CCP — Comité de Protection de Personnes

CCNE — Comité Consultatif Nationale D’Etique

CCPPRB — Comité Consultatif de Protection de Personnes dans la Recherche
Biomedicale

FMUC - Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

FMUL - Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa

FMUP — Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

ICBAS — Instituto de Ciéncias Biomeédicas Abel Salazar

IH — Institucionalismo Historico

INSERM - Institut Nationale de la Santé et de la Recherche Médicale
PMA — Procriagdo Medicamente Assistida

RNEC — Registo Nacional de Ensaios Clinicos

RNCES — Rede Nacional de Comissdes de Etica para a Salde
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PREFACIO

A construcdo de uma tese de doutoramento € um processo continuo de
aprendizagem e de descoberta, que apesar de alguns periodos de soliddo, ndo pode ser
construido sozinho. Qualquer percurso de investigacdo parte sempre de uma
inquietacdo, de uma pergunta que se quer dar resposta. O meu interesse em construir
um projeto de tese de doutoramento tinha inicialmente uma curiosidade ancorada nas
CES (Comissbes de Etica para a Salde): em primeiro lugar, porque é que estas
comissdes hospitalares institucionalizadas em 1995, sempre tiveram dificuldades em
cumprir o seu papel; e em segundo lugar, porque é que a lei que instituiu as CES,
permanece(u) inalterada durante quase 30 anos? Esta questdo seria hoje direcionada
ao Institucionalismo Histérico e particularmente & nocdo de permanéncia
institucional. Esta pergunta estava na realidade demasiadamente centrada na
dimenséo assistencial da Bioética. O que eu queria saber, 0 que me intrigava, era a
particularidade das comissdes hospitalares e o facto de os servigos ndo solicitarem as
comissOes. Posteriormente o contacto com investigacdes exemplares, nomeadamente
a tese de doutoramento de Hellen (Immergut, 1995) e a discussdo em torno das
varidveis que explicaram a institucionalizacdo de um Sistema Nacional de Salude na
Franca, na Suica e na Suécia, bem como a aluséo a variaveis de diferentes contextos,
desde o corporativismo médico, a atores politicos, alertou-me para uma realidade
mais abrangente; provavelmente teria de alargar o &mbito da investigacao, reformular
0 abrangéncia da pergunta e procurar as minhas respostas tendo como base outras
arenas politicas.

O que origina a construcdo de uma tese de doutoramento tem sempre como
pano de fundo uma histéria. No meu caso foi decisivo a realizacdo do Mestrado em
Bioética na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa e a elaboracdo de uma
tese sobre o tema da decisdo médica nos cuidados intensivos e a sua relagdo com a
filosofia dos valores. Posteriormente a colaboracdo com o Centro de Bioética da
FMUL e com o seu Diretor, Prof. Antonio Barbosa. A participagdo em projetos de
investigacdo-acdo e o contacto com as Comissdes Hospitalares. A colaboragdo como
investigador no Instituto de Saude Ambiental da FMUL, j& enquanto doutorando em
Politicas Publicas.

Contudo, o0 meu primeiro contacto com a area das politicas publicas decorre na

sequéncia de um estagio efetuado na Chair Hoover D’Etique Economique e Sociale,
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Universidade Catholiqgue de Louvain-la-Neuve, Bélgica, com os Profs. Axel
Gosseries e Philippe Van Parijs. Este contacto proporcionou-me igualmente uma
primeira abordagem, quer com as modernas teorias da justica, quer com a
problematizacdo e conjugacdo das questBes de natureza ética com o discurso das
politicas pablicas.

Esta € uma tese em politicas puablicas, que estuda as movimentacbes de
interesses, as mobilizacbes de recursos, os elementos de politica publica que
estiveram presentes na formacdo daquilo que ao longo do texto chamémos de
Capacidade Institucional da Bioética, expressdo adotada de (Orfali, 2015), a que
chamou de Ethics Capacity, e que mais a frente daremos o devido enquadramento no
nosso trabalho. Posso afirmar que iniciei um percurso de doutoramento, com uma
visdo centrada no dominio da Bioética e termino esta tese com um foco nas politicas
publicas, na sua importancia, no contributo analitico, constitutivo de mudanca. Esta
area transdisciplinar, radica na pragmaticidade dos fendmenos, no sentido de
simultaneamente compreender e explicar os elementos que foram verdadeiramente
importantes na mudanga e/ou permanéncia do real.

Hoje estou mais consciente, por uma lado, da complexidade que envolve o
processo politico, dos recursos mobilizados, das congregacdes de esforcos, do
envolvimentos dos atores, dos longos periodos de tempo necessarios para que a
mudanca ocorra, por outro lado, estou também mais consciente da importancia do
estudo das politicas publicas, no sentido de “analysis of” ¢ “analysis for” (Hill, 2005),
no sentido de analisar e aclarar processos politicos e no sentido de analisar e estudar
processos e trajetorias para a implementagdo de politicas. O estudo sistematico das
politicas pablicas € hoje fundamental para a constru¢do de um mundo sustentavel. A
OMS (Organizacdo Mundial de Saude) tem vindo a dar particular atencdo a este
fendmeno, através da implementacao da HiAP (Health in All Policies), querendo com
isto alertar, que toda a formulacdo de politicas publicas devera ter em consideracao a
promocdo da saude e de estilos de vida saudaveis.

Contudo, o que nos propomos fazer com esta investigacdo é apresentar uma
mudanga na visdo, na abordagem, no aparecimento e na formacdo de uma arena

politica em Bioética.
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GUIA DE LEITURA

Esta Tese incide no processo de institucionalizacdo da Bioética em Portugal na
perspetiva das politicas publicas. A anélise sera efetuada com recurso aos modelos
teoricos explicativos, que as politicas publicas nos oferecem, e que em nosso entender
estdo em melhor posicdo para explicar como € que surge este fendbmeno, como é que
ele se transpde para as instituicGes e para a arena politica. Este estudo, longitudinal e
qualitativo, incide em 30 anos de existéncia e de institucionalizacdo da Bioética em
Portugal. Por isso a estrutura de fundamentacdo tedrica é centrada no neo-
institucionalismo e de forma particular nas dimensdes do Institucionalismo Histérico
que nos ajudem a explicar e a compreender a nossa realidade.

O primeiro capitulo, para além de introduzir e situar o leitor no tema de
estudo, apresenta ainda, uma revisao da literatura internacional que relaciona o tema
da Bioética e das politicas publicas, e sobre o fendmeno da institucionalizacdo da
Bioética, como forma de conhecer, de mapear os temas, as metodologias e os modelos
utilizados.

O segundo capitulo explica do ponto de vista metodoldgico, como € que
vamos operacionalizar o nosso estudo no sentido de responder a nossa pergunta de
investigacao.

O terceiro capitulo recorre a fundamentacéo tedrica decorrente das politicas
publicas e da Bioética, no sentido de estabilizar um modelo de analise que se revele
eficaz e coerente no desenvolvimento do trabalho e na resposta a nossa pergunta
inicial. No que diz respeito a Bioética focar-nos-emos nas principais dimensfes que
suportardo a nossa analise, e que foram objeto de institucionalizacdo, a saber: as
dimensbes académica, assistencial, governamental e de investigacdo. Do ponto de
vista das politicas publicas, explicaremos quais os modelos tedricos escolhidos,
sobretudo o Institucionalismo Historico e as suas dimensfes que em nosso entender
possuem capacidade de explicar o fenomeno de institucionalizacdo da Bioética em
Portugal, em cada uma das dimensbes de andlise, nomeadamente: a criacdo
institucional; o desenho institucional e a trajetoria institucional.

O quarto capitulo analisa longitudinalmente e com recurso as evidéncias
recolhidas a partir das instituices e dos atores, o fendmeno referente ao processo de
institucionalizacdo da Bioética em Portugal, com as lentes das politicas publicas e nas

4 dimensdes da Bioética em analise. Ou seja, tentaremos identificar os elementos de
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politica pablica que se revelaram constitutivos na criacdo e desenho institucionais e
posteriormente refletiremos sobre os elementos constitutivos de mudanca e/ou
permanéncia institucional na trajetoria institucional em Bioética.

O quinto capitulo analisa de forma comparativa, como é que o fendmeno de
institucionalizacdo da Bioética decorreu em Espanha e na Franca. O nosso trabalho
ndo € um estudo comparativo por natureza; no entanto, a introducgéo destes dois casos
de estudo, serviu para atribuir consisténcia e ajudar a clarificar o nosso estudo
longitudinal em Portugal.

O sexto capitulo apresenta os resultados baseados numa metodologia
discursiva e atraves de um interrelacionamento.

O sétimo capitulo apresenta as conclusdes gerais e especificas e a forma como
respondemos a nossa pergunta inicial. Apresentaremos ainda uma reflexdo, e

sugestdes decorrentes das conclusdes.
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CAPITULO 1 — INTRODUCAO - “A Condicdo Politica da Bioética” — Uma

Revisao Sistematica da Literatura

The journey of discovery does not necessarily require finding new landscapes but observing
with different eyes.
Marcel Proust, 1922+

1.1 Porqué uma Tese em Politicas Publicas e Bioética — De que trata esta tese?

“A Condigao Politica da Bioética” ¢ o titulo de um artigo emblematico de Rob
Irvine (2009), que marca a aten¢do e o envolvimento da literatura sobre o tema, e que
nos apropriamos para subintitular este primeiro capitulo, uma vez que esta parte
introdutoria, trata disso mesmo. Este trabalho, incide especificamente, nos 30 anos de
institucionalizacdo da Bioética em Portugal. Queremos saber, como € que este
processo ocorreu, do ponto de vista das politicas publicas, como é que a Bioética
entra e se posiciona institucionalmente na arena politica (Sabatier, 2007). Esta tese,
ndo entra na especificidade, nem trata de responder ao impacto que a Bioética tem nas
politicas publicas. A institucionalizacdo é um processo dindmico, e ndo qualquer coisa
gue estagnou no momento de criacdo das primeiras instituicbes. Esta tese, também
ndo trata de uma questdo ou topico especifico da Bioética, mas sim da Bioética em si
mesma; como € que ela aparece, enquanto disciplina organizada e, do ponto de vista
das politicas publica, quais os elementos e for¢as, que se revelaram verdadeiramente
importantes e que explicaram a sua passagem para o dominio institucional. Cada um
desses topicos “ditos da Bioética”, tem a capacidade e pode desenvolver, do ponto de
vista das politicas publicas, espacos de policymaking autbnomos; esta autonomia é de
tal forma visivel, ao ponto de nem sequer se reclamarem como sendo temas da
Bioética; esta situagdo acontece, com as questdes ditas “questdes fraturantes”, que
normalmente se reportam a problemas do inicio e do fim da vida, interrupcdo
voluntaria da gravidez e eutanasia respetivamente, por exemplo. Esta questdo pode
revelar, alguma falta de maturidade e discussdo na Bioética.

Esta constituia assim, a principal razdo de escrever uma tese que relacionava o
tema das Politicas Publicas com o tema da Bioética, com uma especial enfase no
processo de institucionaliza¢do. O processo de institucionalizacdo da Bioética encerra

em si, tematizacOes de politica publica que ndo poderemos ignorar. A abordagem
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institucional é inevitavelmente uma abordagem politica e das politicas publicas; a
Bioética ndo é indiferente a este tipo de contextualizacao.

A medida que o nosso trabalho de investigagdo ia avangando, ganhava
simultaneamente mais consisténcia, quer a pergunta de investigagédo inicial, quer a
ideia de escrever uma tese em politicas publicas, partindo do fendmeno do processo
de institucionalizacdo. A conjugacao destas duas areas, Bioética e politicas publicas,
revelou a necessidade de conhecer e mapear 0s acontecimentos em torno deste
fenébmeno em Portugal, para que, numa fase posterior, e numa perspetiva
comparativa, se pudesse conhecer a realidade europeia e a especificidade dos casos
francés e espanhol (escolhidos para o estudo comparativo), relativamente a este
fendmeno. Pretendemos, por isso, que os sete capitulos deste trabalho, ilustrem um

caminho, que se mostre coerente na resposta a nossa pergunta inicial.

1.2 O Discurso da Etica em Politicas Publicas — Entre Descricdo e Prescri¢do

Esta problematizacdo introdutéria tem o proposito de refletir acerca da
conjugacdo dos dois temas, que estdo na base deste trabalho. A ligacdo entre eles, tem
vindo a aumentar de interesse, ndo sé nas questdes que se colocam na relacdo médico
— doente, mas também, e mais recentemente, em questdes que envolvem as questdes
de saude publica e a satde das populac@es. A prépria revisdo da literatura que fizemos
sobre o tema e que mostraremos ja a seguir, neste mesmo capitulo, é reveladora disso
mesmao.

A ligacdo entre a Bioética e as politicas publicas transporta-nos, a partida,
para um terreno de improvavel consenso (Dodds, Ankeny, 2016). Sera entdo possivel
conjugar um conjunto de temas, ditos “fraturantes”, onde o consenso ¢é dificil de
alcancar, com a politica publica efetiva? E possivel, o estabelecimento de consenso
em temas tdo divergentes como os da Bioética? E possivel, em Portugal uma lei que
institucionalize a eutanadsia ' . Qual o papel das instituicdbes no debate, no
estabelecimento de consenso, na formulagdo e mesmo avalia¢do das politicas publicas

e na criacdo de condigdes que facilitem as tomadas de decisé&o.

! Refiro-me ao tema da eutandsia, porque é o que o pais discute, neste momento em termos da Bioética.
Todos os dias surge informagdo nova sobre este assunto: desde a indefinicdo de referendar o assunto, a
posicBes partidarias, ideoldgicas e valorativas.
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A expertise em Bioética constitui um instrumento e a0 mesmo tempo um
recurso de poder na criacdo destas condicBes. A expertise Bioética constituiu-se como
um saber estruturado, e “que ja ndo é uma diletancia de alguns” (Filipe Almeida,
entrevista, 2017).

Contudo, o que nos move neste trabalho, ndo é propriamente, saber o papel
que a Bioética tem tido ou teve perante as politicas publicas; a nossa investigacédo esta
a montante desta realidade, e pretende saber que condi¢des institucionais é que o
processo de institucionalizacdo da Bioética criou, no sentido de a posicionar perante
esta realidade. Que tipo de arena politica foi criado? E como € que a Bioética, em
Portugal, se move nesta, suposta, arena politica?

A Bioética enquanto saber multidisciplinar e decorrente da alta complexidade
dos temas que trata tem necessidade de recorrer a “opinido”, a diferentes visdes sobre
uma determinada realidade complexa; para posteriormente e de forma organizada, ou
seja institucional, emitir um parecer estruturado. As instituicdes sdo uma forma
privilegiada de contribuir para a estruturacdo dos comportamentos politicos, ndo s6 ao
nivel da formulacdo das politicas puablicas, como locais de discussdo, e
amadurecimento de consensos, entrevista de Luis Archer in (Neves, 2016). As
instituicdes e a sua criacdo tém como principal propoésito a resolugdo de problemas. O
caso da institucionalizacdo da Bioética teve também esse proposito: contribuir para a
estruturacdo dos comportamentos politicos e formulacdo de politicas publicas.
Veremos de que forma € que o processo de institucionalizacdo da Bioética a
posicionou perante as politicas publicas. No final deste trabalho pretendemos dar
resposta ao porqué das diferentes criacfes institucionais, e como é que cada uma delas
se posicionou e/ou posicionou a Bioética perante as politicas publicas.
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1.3 A Revisdo da Literatura

Antes de entrarmos no detalhe dos resultados da nossa pesquisa, quisemos
saber, que impacto € que a relacdo entre a Bioética e as politicas publicas e o
fendmeno da institucionalizacdo, tem tido na literatura. Este estudo preliminar e
introdutorio, permitir-nos-a por um lado, mapear o tema, delimitar assuntos, conhecer
0s principais intervenientes e promotores da investigacdo ligada a estes temas, e por
outro lado, conhecer as metodologias utilizadas e até mesmo as tendéncias que tém
vindo a emergir sobre 0 nosso tema de estudo.

Esta revisdo da literatura, tem como principais objetivos conhecer a atencao,
que a literatura internacional tem dado a este tema; mapear os principais trabalhos que
se relacionam com 0 nosso tema de estudo; construir, relacionar, através da mesma
base de dados, outras abordagens que tragam conhecimento para o interior da nossa
reflexdo; identificar os principais autores e instituicdes dinamizadoras e promotoras
da divulgacdo do tema; desenhar longitudinalmente a evolucdo do nosso tema de
estudo com base na revisdo da literatura. No entanto, o importante, é fazer emergir,
atraveés da leitura dos artigos recuperados, as principais tendéncias emergentes
relativamente ao tema de estudo.

O mapeamento desta literatura, permitir-nos-4 uma analise mais diferenciada e
uma melhor contextualizacdo do nosso trabalho e das nossas pesquisas. O que iremos
tentar de seguida é, por um lado, operacionalizar a nossa revisdo da literatura, de
forma a torna-la util para a ciéncia, e por outro lado sistematizar a informacao
recolhida, de forma a disponibilizar conhecimentos para a comunidade cientifica, que
se tornem Uteis para melhorar e estruturar o conhecimento nesta area.

Esta pesquisa foi feita na Medline. Escolhemos a Medline por ser a base de
dados que integra a quase totalidade das revistas da especialidade apds extin¢do da
Bioethicsline 2. Para além desta base de dados pesquisdmos ainda na B-ON,
EMBASE, EBSCO, EUROETHICS, RCAAP e SCIELO.

Como forma de avaliacdo da relevancia, relativamente aos critérios de
incluséo e exclusdo de artigos, seguimos a metodologia recomendada por Strech,

Synofzik, & Marckmann, (2008), num artigo publicado no Journal of Medical Ethics

2 Base de Dados administrada pelo Hastings Center da Georgetown University.
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onde descreve as recomendacdes de forma a uniformizar as revisdes sistematicas em
estudos empiricos em Bioética.

A medida que famos avancando com o trabalho de revisdo da literatura
deparamo-nos com referéncias, cuja relevancia teve de ser objeto de decisdo quanto a
sua inclusdo ou nédo, no trabalho de revisdo. Posteriormente percebemos, que estas
referéncias, poderiam enriquecer o nosso trabalho através da integracdo de outras
analises exploratdrias decorrentes da mesma base de dados, e por isso decidimos
dividir a nossa revisdo da literatura em duas partes: (i) a institucionalizacdo da
Bioética e (ii) a Bioética e as politicas publicas. A pesquisa feita em torno destes dois
temas permitiu-nos recuperar importantes tematicas sobre o fendémeno da
institucionalizacdo.

Na primeira parte ndo incluimos referéncias ao aparecimento e emergéncia da
Bioética enquanto disciplina3, uma vez que ndo € este 0 ambito do nosso estudo. Na
segunda parte incluimos todos os artigos que se referissem ao tema “Bioética e
politicas publicas” abordado de forma genérica ou na realidade de cada pais, na
medida em que nos aparecia uma quantidade significativa de referéncias importantes
e que relacionavam a Bioética e as politicas publicas com a realidade de determinados
paises, como por exemplo, “Bioethics and Public Policy in Australia”; ¢ numa
segunda parte, incluimos os artigos que abordavam temas/tépicos da Bioética,
cruzado ou relacionado com politicas publicas, aplicado a realidade concreta de
determinados paises, como por exemplo “Genetics and Public Policy in Japan”.

Como a nossa analise incide no processo de institucionalizacdo da Bioética em
Portugal, recorrendo a fundamentacgdo tedrica proposta pelo neo-institucionalismo,
tentdmos encontrar na literatura outras abordagens que relacionassem a Bioética com
0s modelos tedricos que o estudo das politicas publicas nos oferece. De acordo com as
nossas pesquisas sdo ainda escassas ou mesmo inexistentes as referéncias que
relacionam de forma explicita a Bioética ou temas da Bioética com os modelos
tedricos e explicativos das politicas publicas. No entanto, pudemos constatar a
existéncia de alguns estudos na literatura (Spektorowski & Ireni-Saban, 2013), que
fizeram este tipo de relagdo nas suas abordagens.

Salientamos, ainda, o facto de termos introduzido no nosso algoritmo de

pesquisa o termo politics, responsavel pela devolugcdo de uma quantidade significativa

3 Apesar da maioria das referéncias devolvidas pelas bases de dados terem esse teor na sua abordagem.
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de artigos que retratavam o tema da politizagcdo da Bioética. A curiosidade e a énfase
com que o tema era tratado sobretudo nos EUA, levou-nos a realizar uma
investigagdo paralela sobre o tema. Percebemos atraves literatura, a existéncia de
modelos teoricos, padrdes descritos na literatura sobre a politizacdo da Bioética.

1.4 A Institucionalizacéo e a Bioética

A revisdo da literatura sobre este tema permitiu-nos evidenciar alguns factos,
que de alguma forma ja suspeitdvamos. Os temas que dizem respeito ao aparecimento
da Bioética enquanto disciplina, as referéncias histdricas a sua consolidacdo engquanto
saber, as tentativas de unificacdo metodoldgica e cientifica estdo muito presentes na
literatura. No entanto, a literatura que se refere de forma explicita a
institucionalizacdo da Bioética, a descricdo da forma como este saber emerge e
posteriormente se operacionaliza do ponto de vista das instituicdes é ainda escassa.

Como a pesquisa foi feita em bases de dados de lingua inglesa, tivemos o
cuidado de testar se o termo que utilizdmos no portugués, institucionalizacdo /
institutionalization, é suficientemente robusto e uniforme para integrar um algoritmo
de pesquisa eficaz para a nossa pesquisa nas bases de dados internacionais, sobre a
especificidade do nosso tema. Apesar de aparecer o termo institutionalization,
pudemos verificar no MESH termss, que 0s autores que estudaram esta realidade
noutros paises utilizaram também as designacGes: development, origins, forming,
panorama, overview, foundations, que obviamente tivemos em atencéo, no sentido de
as incluir nas nossas analises. Na Europa, o termo Institutionalization, aplicado a esta
realidade, é mais comum e utilizado e no caso francés Institutionnalisation foi mesmo
0 termo que os investigadores utilizaram para se referir a esta realidade. Tivemos
também em atencdo na nossa investigacdo, outras fontes de informacao, para além das
bases de dados académicas, uma vez que nem tudo o que estd documentado sobre este
assunto consta das bases dados internacionais. Através desta recolha e reviséo,

pretendemos observar a forma como o fendmeno da institucionalizagdo ocorreu em

4 O devido tratamento e trabalho de revisdo destas referéncias deu origem a uma publicacéo
internacional com revis&o de
pares.http://www.unesco.org/fileadmin/MUL TIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/RevistaBioetical2.pdf

SMesh (Medical Subject Headings) ¢ o dicionario de palavras-chave controlado e usado para indexacédo
de artigos a PubMed.

10


http://www.unesco.org/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/RevistaBioetica12.pdf

Tese de Doutoramento | A Institucionalizacdo da Bioética e as Politicas Publicas de Satde em Portugal

Antdnio José Marques dos Santos

outros paises e que padrdes é que sdo possiveis observar suscetiveis de comparacao
com 0 caso portugués. A tabela n® 1 mostra os principais artigos que seleciondmos e

que abordam de forma clara o fendmeno ligado a institucionaliza¢éo da Bioética.

Referéncias sobre a Institucionalizagao da Bioética
Abel F., Comités de Bioética Necessidad, Estrutura y Funcionamento. Labor Hospitalaria, 1993; 3 136-46
Berthiau D, Law, bioethics and practice in France: forging a new legislative pact, Med Health Care Philos. 2013 Feb;16(1):105-13. doi: 10.1007/511019-012-

9406-8.
Biscaia, J. Razio de Ser e Objectivos, Cadernos de Bioética 1990; 1: 7-9

Carvalho FL, Regulation of clinical research and bioethics in Portugal, Bioethics. 2007 Jun;21(5):290-302.

Delfosse, M. (2004). Chapitre 2. Linstitutionnalisation des comités d'éthique de la recherche en Europe : Enjeux éthigues de choix organisationnels. Journal
International de Bioéthique, vol. 15,(4), 33-48.

Emmerich, Mathan, Literature, history and the humanization of bioethics, Bioethics. 25(2).112-8, 2011 Feb.

Engelhardt, HT, llitis, Ana Smith, and Jotterand, Fabrice, (Sep 2009) Bioethics: Institutionalization of, John Wiley & Sons Ltd, Chichester.

Labelle, Chantal, Etude historico-critique de [linstitutionnalisation de la bioéthique au Québec et en Belgique par une approche contextuelle et

transdisciplinaire, Université de Montréal; Université Libre de Bruxelles;
Marques, Marilia Bernardes, A Bioética na Politica Plublica do Brasil, Revista de Bioética. Vol 4 (2)

Meulenbergs, T., Vermylen, J., & Schotsmans, P. (2005). The current state of clinical ethics and healthcare ethics committees in Belgium. Journal of Medical

Ethics, 31(6), 318-321. http://doi.org/10.1136/me.
Moreno, Jonathan; Piarulli, Amanda Piarulli, Forming Bioethics, Honors Thesis for Science, Technology, and Society, University of Pennsylvania, December

2011
Meves, Maria do Céu Patrdo, A Origem da Bioética em Portugal, Fronteira do Caos Editores, Porto, 2016,
Meves, Maria do Céu Patrio, As Comissdes de ética Hospitalares e a Institucionalizacio da Bioética em Portugal. Revista de Bioética. Vol 3 (1), p.3.

Neves, Maria do Céu Patrio, Comisses de Etica, Das Bases Tedricas 3 Actividade Quotidiana, Grafica de Coimbra, 2% ed., 2002.
Owusu-Dapaa, Ernest, The historical development of health care law and bioethics in England and Wales: a symbiotic relationship?, Medicine & Law.

33(1):22-39, 2014 Apr.
Pessini L. O desenvolvimento da bioética na América Latina. Sadde em Debate 1995,47:57-66.

Radenovié, Sandra; Turza, Karel; Todorovic, Zoran; Jeremic, Vida, Institutionalization of Bioethics in Serbia, Socijalna Ekologija; 2012, Vol. 21 Issue 3, p328
Renée Fox, Judith Swazey, Observing Bioethics , Oxford University Press, 2008

Sgreccia, E., Bioethics centers and committees: cultural origing and current status, Dolentium Hominum. 1994;9{2).50-60.

Vishneuskaya, Yuliya A, Analysis and critical review of the development of bioethics in Belarus, Med Health Care and Philos (2012) 15:365-371

Vents Silis lvars Neiders and Vija SileBioethics in Latvia: Current Situation, Asian Bioethics Review December 2015 Volume 7, Issue 5 457467

T Meulenbergs, J Vermylen, P T Schotsmans, The current state of clinical ethics and healthcare ethics committees in Belgium, J Med Ethics

2005;31:318-321.

Tabela 1 - Referéncias sobre a Institucionalizacdo da Bioética

As referéncias que conseguimos reunir mostram-nos: (i) a necessidade de
organizacdo da componente assistencial e de investigacdo da Bioética; (ii) o
aparecimento da Bioética enquanto saber organizado e a necessidade de cria¢do de
instituicdes; (iii) o papel da institucionalizacdo da Bioética nas politicas de saude; (iv)
alguns artigos apelam a situacdo corrente da Bioética em diferentes paises, (v) artigos
que se referem especificamente a institucionalizacdo da Bioética em determinados
paises, como é o caso da Bélgica, do Québec, da Sérvia. Ndo encontramos referéncias
que de forma explicita, tenham utilizado as metodologias ou modelos tedricos das

politicas pablicas.
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1.5 A Bioética e as Politicas Publicas

Um dos objetivos da revisdo da literatura era também conhecer a realidade
concreta do tema em torno da Bioética e das Politicas Publicas. Neste item pretendia-
se reunir referéncias, que de uma forma genérica, relacionassem o tema da Bioética
com o tema das politicas publicas. Selecionamos 37 / 2145 referéncias, que representa
1,7% do total de artigos devolvidos pela nossa pesquisa. Integrdmos ainda (11
comentérios a artigos e 7 editoriais). Os critérios de inclusdo nesta pesquisa
constituiram os artigos que relacionavam de forma clara o tema da Bioética e das
politicas publicas e que numa primeira triagem através da leitura de abstracts nos
remetessem para aspetos importantes e/ou que pudessem ser Uteis na fundamentacéo e
enriquecimento do nosso trabalho. A figura n® 1 mostra o percurso que nos levou das

2145 referéncias devolvidas, até as 37 referéncias de incluséao final.

Flow Chart de Avalia¢do de Relevancia

Leitura de Titulo e Abstract (se disponivel)
2145 referéncias com possibilidade de (Inclusdo e Exclusdo)

Inclusdo 31 Referéncias ndo Exclusdo
85 referéncias Claras 2029 referéncias

Leitura Integral do Texto
116 referéncias

Inclusdo 31 Referéncias Exclusdo
55 referéncias ndo Claras 61 referéncias
Consulta de
Consenso
Inclus&o Final Exclusdo Final
37 referéncias 2108 referéncias

Figura 1 - Flowchart Avaliacdo de Relevancia

“Em Bioeética existem temas emergentes e temas persistentes” (esta € uma
observacao da autoria de Walter Oswald); no sentido de compreendermos que tipo de
tema é este, elaboramos de acordo com os artigos que constituiram a nossa base de
dados, uma andlise longitudinal do tema (1981 — 2013), onde se pode constatar, como

mostra a figura 2, que o tema que relaciona a Bioética e as politicas publicas, se trata
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de um tema persistente, ou seja, esta problematica ndo surge numa dada altura no
tempo, ao qual se segue um periodo de interesse e atencdo mas que, a0 mesmo tempo,
se perde. Pelo contrario, o interesse dos investigadores pelo tema, tem-se mantido, de
alguma forma ativo ao longo do tempo. Esta analise vem também reforgar a ideia ja
mencionada sobre a ligacdo genética que a Bioética mantém com o tema das politicas

publicas.

N2 Artigos Recuperados / Data Publicacio

w
w

(%]

3
2 2 2 I
012 20

1981 1987 1990 1992 1992 1994 1996 1998 1999 2000 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

N 2 Artigos Recuperados/ Data Publicacdo Linear (M2 Artigos Recuperados / Data Publicac o)

Figura 2 - Artigos Recuperados / Longitudinal
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A tabela n° 2 apresenta os artigos recuperados na revisao da literatura sobre a

Bioética e as politicas publicas.

Referéncias Bioética e Politicas Piblicas
Benatar, Soloemen R, Bioethics: power and injustice: 1AB presidential address, Bioethics. 17(5-6):387-98, 2003 Oct.
Blank, Robert H, Bioethical decisions: the political context and challenges, Bioethics Quarterty. 3(3-4):163-79, 1981 Fal-Winter.
Brock, Dan W, Broadening the bioethics agenda, Kennedy Institute of Ethics Journal. 10(1):21-38, 2000 Mar.
Brown, Mark B, Three ways to politicize bioethics, American Journal of Bioethics. 9(2):43-54, 2009 Feb
Byk, Christian, Democracy and bioethical controversies, International Journal of Bioethics. 18(1-2):21-7, 219, 2007 Mar-Jun.
Campbell, &my Tannery, Bicethics in the public square: reflections on the how, Journal of Medical Ethics. 38(7):439-41, 2012 Jul.
Carmen, Ira H, Bioethics, public policy, and pelitical science, Politics & the Life Sciences. 13(1):79-81, 1994 Feb.
Christopher, Myra J, "Show me” bioethics and politics, American Journal of Bioethics. 7{10):28-33, 2007 Oct.
Cohen, Eric, Kristol, Wiliam, The politics of bicethics, Human Life Review. 30(2):7-15, 2004.
De Vries, Raymond, A framework for assessing the quality of democratic deliberation: enhancing deliberation as a tool for bicethics, Journal of Empirical Research on Human
Research Ethics. §(3):3-17, 2011 Sep.
D'Oronzio, Joseph C, Bioethics and the body politic, Cambridge Quarterty of Healthcare Ethics. 3(2):300-1, 1994,
Duwell, M, Bioethics and politics—a few critical remarks on current discourse, Biomedical Ethics. 3(3):94-7, 1998,

Engelhardt, H Tristram, The foundations of bicethics: the attempt to legitimate biomedical decisions and health care policy, Revue de Metaphysique et de Morale. 92(3):387-98, 1987 Jul
Dec.

Folscheid, Deminigue, Bioethics and public policy: will liberal nihiism be our future?, Ethics & Medicine: a Christian Perspective. 12(1):2-4, 1996.
Gallagher, S M, Politics, public policy, and healthcare. [Review] [5 refs], Ostomy Wound Management. 45(10):19-22, 2000 Oct.

Garrafa, Volnei, Perto, Dora, Interventional bioethics: epistemology for peripheral countries. [Review] [27 refs], International Journal of Bioethics. 19(1-2):87-102, 197, 2008 Mar-Jun.

Goodman, KW, Philosophy as news: bioethics, journalism and public policy, Journal of Medicine & Philosophy. 24(2):181-200, 1999 Apr.

Gross, Michael L, Bioethics and armed conflict: mapping the moral dimensions of medicine and war. [Review] [23 refs], Hastings Center Report. 34(8):22-30, 2004 Nov-Dec.

Guyer, Ruth Levy, Morene, Jonathan D, Sleuching toward pelicy: lazy bioethics and the perils of science fiction, American Journal of Bioethics. 4(4)W14-7, 2004.

Hamel, Ron, Shaping public policy on health issues: is rights-talk enough?, Second Opinion. 17(3):128-33, 1992 Jan.

Hanna, Kathi E, Cook-Deegan, Robert M, Nishimi, Robyn ', Bioethics and public policy: stil seeking a forum, Politics & the Life Sciences. 13(1):102-5, 1994 Feb.

Jennings, Bruce, Bioethics and democracy, C ial Review. 34(2):207-25, 1990,

Kahn, Jeffrey P, What happens when politics discovers bioethics?, Hastings Center Report. 36(3):10, 2008 May-Jun.

Kenny, Nuala, Giacomini, Mita, Wanted: a new ethics field for health policy analysis, Health Care Analysis. 13(4):247-50, 2005 Dec.

Latham, Stephen R, Ethics and politics, American Journal of Bioethics. 2(1):46-7, 2002,

McGee, Summer Jehnson, Personalities, politics, and bioethics, American Journal of Bioethics. 11{12):1, 2011 Dec.

McGee, Summer, ldeology and politicization in public bioethics, Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics. 20(1):73-84, 2011 Jan.

Milio, M, Making healthy public policy; developing the science by learning the art: an ecological framework for policy studies. [Review] [95 refs], Health Promotion. 2{3):263-74, 1987
Moore, Alfred, Public bioethics and public engagement: the politics of "proper talk”, Public Under ing of Science. 19(2):197-211, 2010 Mar.

Moskowitz, Ellen H, The ethics of government bioethics, Politics & the Life Sciences. 13(1):95-7, 1994 Feb.

O’Neill, M, Pederson, A P, Building a methods bridge between public policy analysis and healthy public policy. [Review] [35 refs], Canadian Journal of Public Health. Revue Canadienne
de Sante Publique. 83 Suppl 1:525-30, 1992 Mar-Apr.

Pellegrine, Edmund D, Bicethics and politics: "doing ethics” in the public sguare, Journal of Medicine & Philosophy. 31(5):559-84, 2006 Dec.

Phillipz, Denald F, Philips, Donald F, Ethics gains a foothold in science and public policy arenas, Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics. 1(3):263-70, 1892,

Powers, Madison, Bioethics as politics: the limits of moral expertise, Kennedy Institute of Ethics Journal. 15(3):305-22, 2005 Sep.

Shapire, Harold T, Reflections on the interface of bioethics, public policy and science, Kennedy Institute of Ethics Journal. 8(3):209-24, 1999 Sep.

Thomson, Hilary, Improving u{ii:rty of evidence synthesis for healthy public policy: the three Rs (relevance, rigor, and readability [and resources]) American Journal of Public Health.
103(8):e17-23, 2013 Aug.

Turner, Leigh, Poltics, bioethics, and science policy, HEC Forum. 2001):29-47, 2008 Mar.

Tabela 2 - Referéncias Bioética e Politicas Publicas
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As tabelas n° 3 e 4 os mostram e editoriais e comentarios a artigos. Como
referimos anteriormente, apesar de se tratar de um tema persistente, eles sdo um
testemunho da expressdo e importancia que o tema tem tomado ao longo destes anos.
Verificamos ainda, que muitos dos editoriais que recuperamos abordam, por um lado,
0 tema da politizacdo da Bioética, e por outro lado, o tema das comissdes de ética,

sobretudo as comissdes presidenciais nos EUA, com toda a problematica que geram.

Editoriais
Anonymous, The politics of principles, Nature Bictechnology. 19(9) 789, 2001 Sep. [Edtoria)
Capian, Atthur, "Who Lost China?” A Foreshadowing of Today's Ideological Disputes in Bloethics, Hastings Center Report. Volume 35, Issue 3, June 2005, pages
1213
Holm, Soren, Bioethics down under—medical ethics engages with political philosophy, Joumnal of Medical Ethics. 31(1)1, 2005 Jan. [Ectoria]
Jobnson, Summar, Welcome to the beoethics presidency, American Joumal of Biosthics. $(2):1-2, 2009 Feb. [Edtona)
Magnus, Dawd, Bloethics and Presicent Obama, Amerncan Journal of Bloethics. 10¢5) 1-2, 2010 May. [Editesia)
McGee, Glenn, Blosthics for the president and bioethics for the people, Amencan Journal of Bloethics. 2(2).1-2, 2002 [Edtora]
Schuddenk, Udo, National bioethics commissions and partisan politics, Bioethics, 22(8) i, 2008 Jul. [Editora)

Tabela 3 - Editoriais

Comentarios a Artigos
Beeger, Sam, Politics by another name, American Joumal of Bicethics. 9(2161-3, 2008 Feb. [Commnent)
Blacksher, Erika, Sioethics and politics: a values analysis of e mission of the Center for Practical Bioethics, American Joumnal of Bioethics. 7{10x34.5, 2007 Oa
[Commnent]
Bnan, Jenny Dyck, Briggle. Adam, Bloethics and polmics: rules of engagement, American Joumal of Bloethics. 3(2)59-61, 2000 Feb. [Commnent]
Brown, Mark B, Response 10 open peer commentaries on “Three ways 10 politicize bioethics™, Amencan Journal of Bloethics. 9(2)Wa-7, 2009 Fed. [Commnent)
Byk, Chrissan, Foreword. Bioethics and politics. inlernational Joumal of Bicethics. 21(2):13-4, 11-2, 2010 Jun. [Commnent]
Durante, Cheis, Ropublicantsm in bioethics?, Amencan Journal of Bioethics. 9(2x55-6, 2009 Feb. [Commnent]
Fox, Daniel M. Selective appropriadon, medical ethics, and health polilics: the complementarity of Baker, McCullough, and me, Kennady instituge of Ethics Joumal
17(1x23-30, 2007 Mar. [Commneng
Gamer, Samual A Dear bicethics, he counlry needs you, Amencan Journal of Beoethics. 7(10)38-9, 2007 Oct [Commnent)
Indne, Rod, The political condtion of bioethics, American Joumnal of Bloethics. 9(2)63-4. 2009 Feb. [Commnent]
Mareiniss, Darren P, Bioethics, sdence, and poltics, New England Joumal of Medicine. 351(3)298-200, author reply 298-300, 2004 Jul 15, [Commnent
Maschie, Karen J, The fecderakst lum in tioethics?, Hastings Center Repart 37(6):3, 2007 Now-Dec. [Comment

Tabela 4 - Comentarios a Artigos
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No que se refere as publicacdes, jornais onde foram recuperadas as
referéncias, o American Journal of Bioethics, Kennedy Institute of Ethics Journal,
Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics, foram as publica¢des onde recuperamos
mais referéncias para inclusdo na nossa pesquisa. Este dado pode de alguma forma,
ser revelador da importancia que o tema tem tido nos EUA, se relacionarmos com a
nacionalidade das publicacdes. E ainda importante referir que o Kennedy Institute of
Ethics era detentor da maior base de dados em Bioética, a Bioethicsline, tendo sido
extinta e, tendo posteriormente, os seus temas sido integrados na base de dados
Medline.

Publicagées de recuperacao dos Artigos
American Journal of Bioethics
Politics &the Life Sciences
Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics
Kennedy Institute of Ethics Journal
Hastings Center Report
Journal of Medicine & Philosophy
American Journal of Public Health
Bioethics
Bioethics Quarterly
Biomedical Ethics
Canadian Journal of Public He