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Magnifico Reitor da Universidade Catélica Portuguesa Professor Dou-
tor Manuel Braga da Cruz

Senhor Professor Doutor Rui de Lima

Senhores antigos presidentes e conselheiros do CNECV

Senhores Deputados da Assembleia da Repiiblica

Senhores representantes das entidades designantes

Senhores representantes das diversas ordens profissionais

Senhor Secretdrio-Geral da Presidéncia do Conselho de Ministros

Senhores Conselheiros do CNECV
Minhas Senhoras e meus Senhores:

este ano de 2005 o CNECYV esteve empenhado em vérias tematicas: ini-

ciou o ano elaborando um documento relativo a Declaragdo da UNES-

CO sobre as normas universais de bioética; seguido pelo parecer sobre
o estado vegetativo persistente. Também se pronunciou sobre a objecgdo ao uso de
sangue e derivados para fins terapéuticos por motivos religiosos, e finalmente esta se-
mana o CNECV concluiu o seu parecer sobre investigacdo em células estaminais o
qual ira ser tornado publico na préxima segunda feira. Ainda este ano iniciaré a re-
flexao sobre os aspectos éticos da clonagem em seres humanos.

Esta complexidade de questdes para as quais a bioética é chamada a reflectir obri-
ga-nos a repensar a nossa propria evolugdo e identidade. A bioética surge na inter-
ceccao de uma crise de valores e de normas colectivas com o desenvolvimento do in-
dividualismo das pessoas e o pluralismo das sociedades. Estimula um largo debate
publico sobre as escolhas para o nosso futuro incentivando a participagdo informa-
da dos cidadaos.

Opera, de facto, uma alteracdo de consciéncia e promove uma real participagdo e a
responsabilidade do ser humano no seu futuro e no do planeta.

Tomamos consciéncia de que ndo somos mais actores passivos, mas sim participa-
tivos e intervenientes.

Tomamos consciéncia de que fazemos parte de um sistema em que o ser humano
¢é universal e simultaneamente tinico, partilhando com a humanidade a responsabi-
lidade de tornar o mundo habitdvel, mais moderno e mais tolerante.

E esta nova cultura que a bioética propde que estimula a sua discussio e o seu en-
sino.
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A cidadania que a bioética reflecte é a de uma sociedade de "auténticos cidadaos e
ndo de individuos agrupados" e requer uma informacdo completa e uma formacao
que fomente o pensamento critico.

O debate bioético expde o pluralismo das nossas sociedades tecnocientificas.

“Ser educado € viajar com uma visao diferente” e para esta viagem todos os cida-
daos sdo passageiros. Ora esta “visdo diferente” ndo pode deixar de incluir a prepa-
ragdo ética que habilite os seus destinatarios a criarem por e para si mesmos uma ati-
tude reflexiva, capaz de distinguir — de acordo com os seus proprios valores funda-
mentados - o que é bom e 1til para a dignidade, a liberdade e a felicidade do ser hu-
mano, daquilo que se opde ao florescer destes.

E para esta preparagio, para a crescente consciencializacio das questdes éticas
emergentes do progresso cientifico “como apelo ao comprometimento de cada um no
mundo e na vida que partilhamos” que consideramos essencial o formar em bioéti-
ca.

Mas... quais os lugares para o ensino da bioética e quais os seus destinatarios? Sera
que existem tantas “bioéticas” quantos os lugares nos quais € ensinada? E quem tem
acesso ao pedido de informacao bioética? Os hospitais? As escolas? As comissdes de
ética? Os governantes?

Quais sdo afinal os destinatarios da formagao em bioética?

O tema proposto para este Semindrio — Educacdo e Formagdo em Bioética vai igual-
mente ao encontro de um projecto piloto a desenvolver pelo CNECV durante o pre-
sente ano lectivo com vista a despertar o interesse dos alunos e o empenho dos pro-
fessores nesta drea. Espera-se que a execugao deste projecto conduza ao reconheci-
mento do relevante contributo do ensino da bioética para o desenvolvimento acadé-
mico e civico dos jovens destinatérios.

Longe de reduzir ao que Jorge de Sena chamou “a ciéncia amarga dos que leram
tudo” propomos novas leituras para uma visao diferente do que podera ser uma edu-
cacdo seguramente mais qualitativa. Para isso queremos ouvir os que melhor conhe-
cem de educagdo, de sociedade e do ensino da bioética e partilhar as experiéncias de
projectos que poderdo servir de exemplo para uma visdo mais Iticida da educagdo em
Portugal.

Tudo indica que este Seminario atingird os objectivos que se prop0s: o de debater
a questdo da educacdo e formacdo em bioética e encontrar formas de a tornar mais
eficaz, a de encontrar formas de aperfeicoar a sua comunicagdo e alargar a reflexao a
todos os cidadaos.

Desejo a todos uma excelente viagem pela bioética.

Paula Martinho da Silva

Presidente do cNECV



uero comegar por agradecer a gentileza das palavras da Senhora Presi-

dente do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida. E expri-

mir a minha muita satisfagdo por poder institucionalmente estar aqui

convosco, representando o Senhor Primeiro-Ministro e, também, na con-
dicdo de Secretario de Estado da Presidéncia de Conselho de Ministros, a quem com-
pete prestar o apoio adequado ao funcionamento do Conselho Nacional de Etica para
as Ciéncias da Vida. No respeito escrupuloso, como é devido, pelo seu perfil de in-
dependéncia e, portanto, jamais, procurando ter ai qualquer tipo de interferéncia, jus-
tamente em nome de um principio de completa liberdade de pensamento e de plu-
ralidade de pensamento, que ao Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida
assiste.

Dito isto, confesso 0 meu embarago.

Avvida, as vezes, prega-nos partidas. Como é o caso, ao colocar-me face a um tema
tao interpelante como este, frente ao meu professor no Instituo de Ciéncias Sociais e
Politicas, o Professor Michel Renauld. O que acentua o sentido de um défice de re-
flexao em torno de um tema tdo interpelante como este da bioética.

Sou formado em Direito, tenho feito parte, de alguma maneira, daquilo que se cos-
tuma designar como a escola do positivismo juridico. Assim, porém, apenas no sen-
tido estrito de quem tem passado o tempo a formular leis, as vezes a fazé-las e outras
vezes a refazé-las. Com a sensagdo, acrescida, de que a vida, com as suas mutagdes,
nos vai oferecendo sucessivas variaveis de perspectiva. O que nos interpela a ter um
espirito necessariamente aberto, em primeiro lugar, para compreender e, depois, para
procurar traduzir em solucdo adequada o resultado dessa compreensao.

E se pude compreender a preocupacao que neste debate se transmite, ela envolve
uma perplexidade: a de saber se em dominios tdo interpelantes que resultam dos
avangos cientificos, da utilizagdo das novas tecnologias, aplicados a outros dominios
tao sensiveis como o da prépria vida, se é possivel construir um sistema completo de
valores a priori; ou se é indispensavel procurar uma visao ética mais alargada, que
mais globalmente nos possa dar uma compreensdo abrangente, numa perspectiva
global, independentemente do modo sectorial ou, digamos, disciplinar em que te-
nhamos que aplicé-la.

E se este é um problema para os cientistas, se ¢ um problema para muitos estudio-
sos do pensamento, nomeadamente ao nivel universitario, é — permitam-me que o
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diga — também um problema interpelante para os juristas que aliam o pensamento ju-
ridico a necessidade de fazer opg¢des na sociedade, por via das opgdes politicas que
tém que ser tomadas.

Quando ha pouco ouvia o debate que se travava, ndo pude deixar de reflectir como
também entre nds — os do lado do Direito — quantas vezes nos confrontamos com
perspectivas diferentes acerca da nossa funcao. De um lado, aqueles que entendem
que o Direito ndo passa de um instrumento de mera regulagao de relagdes sociais que
se instituem como que por si proprias, desempenhando sobretudo uma fungao re-
guladora, de seguranca juridica, mas sem ter a pretensao de querer ser mais do que
aquilo que o poder normativo dos factos lhe permita ser em cada momento.

De outro lado - e tomo o atrevimento de dizer que me inscreverei nesta segunda
corrente - os que entendem que o Direito deve poder traduzir, ao nivel da norma, uma
opcao ética e, portanto, referir-se a um certo sistema de valores. Quanto a interpela-
¢do do dever ser e a importancia de compreendermos, em cada momento, que valo-
res devem ser acolhidos no dever normativo, a interpelacao implica tomar partido.
Se na verdade se quer uma sociedade que nao seja apenas o resultado neutro de uma
qualquer estrutura inter-relacional, mas possa ser algo de melhor, firmada numa éti-
ca de justica.

Interrogo-me, todavia, se a problematizagdo de questdes como esta, e como todas
as outras que seguramente tiveram ocasido de fazer aqui, estd suficientemente na or-
dem do dia; ou se, a medida que o tempo passa, cada vez é mais dificil colocar os pro-
blemas da ética como problemas centrais de preocupagao.

Interrogo-me, nomeadamente, sobre o modo como se vem processando a formagao
das novas geragdes. Se tem havido o grau de exigéncia bastante para que temas como
os do dever ser, seja quais forem as referéncias aos sistemas de valores, estejam efec-
tivamente na preocupacdo dos nossos educadores e na vivéncia dos nossos educan-
dos.

Olhando para o sistema formal de ensino (ao nivel do ensino bésico e ao nivel do
ensino secundario), interrogo-me, e tenho feito esta interrogacdo a mim préprio de
forma recorrente: que estranha influéncia conduz a que, na nossa sociedade demo-
crética, vai para 30 anos, ndo tenhamos ainda sido capazes, até hoje, de identificar, no
sistema formal de ensino, uma é&rea disciplinar de educagao para a cidadania, com um
minimo de consisténcia programatica?

E partindo da verificacdo desta omissdo que, recentemente, a Senhora Ministra da
Educacao e, portanto, o Ministério da Educacado, em parceria com a Presidéncia de
Conselho de Ministros, vao procurar dar um impulso, convidando um conjunto di-
versificado de personalidades da sociedade portuguesa, de forma aberta, de forma
plural quanto aos critérios de composigao, para que seja possivel debater, num férum
que se interesse por discutir a problemética da Educacdo para a Cidadania, este tema:
de que cidadania falamos? Qual o contetido desta cidadania? Que sentido deveremos
dar a afirmagédo dos direitos das pessoas? Que sentido deveremos dar a definicdo dos
deveres correspondentes a essas afirmagdes de direitos? Que sentido deveremos dar
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ao sentido da responsabilidade pessoal e ao sentido da responsabilidade social no
contexto de um processo de formagao e de um processo de educagao?

E ai, naturalmente, todos os temas sdo certamente temas que hdo-de estar presen-
tes, nomeadamente este da formacao e da educacdo em bioética, tal como noutros do-
minios do saber, noutros dominios interdisciplinares em que importa certamente re-
flectir e tomar posigdo.

Mas creio que deveremos colocar esta questdo como uma questdo que é simulta-
neamente de preocupagao cultural, de preocupacado pedagodgica e de, no sentido mais
amplo da expressdo, de preocupacao politica.

A Cidadania é uma questdo fundamental na formacao da juventude e, ao fim e ao
cabo, no modo como uma sociedade se interpela a si prépria. E uma questao funda-
mental na defini¢ao das relacdes de direitos e de deveres.

Compete-nos, pois - e agora refiro-me ao quadro da Presidéncia de Conselho de Mi-
nistros - estar atentos a todas as reflexdes que se produzam e, particularmente, mui-
to atentos ao contributo dado para essa reflexao pelo Conselho Nacional de Etica para
as Ciéncias da Vida.

56 posso, por isso, agradecer-vos. Agradecer-vos aquilo que é o labor muito dedi-
cado das personalidades que integram o Conselho. Sio momentos como este que
permitem oportunidades de reflexdo mais alargada, na certeza de que todos benefi-
ciaremos dessas reflexdes.

E certamente muito importante poder fazer convergir as diversas 4reas do saber, em
todas as areas interdisciplinares, para que possamos partilhar, mesmo que nao ne-
cessariamente convergindo em todos os pontos de vista, as reflexdes positivas que
uns e outros vao fazendo.

Obrigado pelo contributo tao estiméavel que estdo a dar para um tal processo.

Jorge Lacio

Secretario de Estado da Presidéncia de Conselho de Ministros
em intervengao de improviso na Fundagao Calouste Gulbenkian
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BIOETICA, EDUCACAO E CIDADANIA

Manuel Braga da Cruz

Resumo

Existe entre a bioética e a cidadania uma correlagao intima. Nao
se pode educar para a cidadania sem uma referéncia a Bioética,
nem se pode pretender educar para a Bioética fora do contexto da
cidadania.

A moderna concepcao de Bioética surgiu com a evolugdo da
cidadania. Foi com a evolugao da cidadania, e dos direitos e
deveres que a consubstanciam, que as modernas exigéncias da
Bioética se afirmaram e, com ela, a relagdo indissoltivel da proble-
matica da vida com a cidadania. A vida e a sua ética fazem parte
inextrincavel da cidadania e da sua ética.

Por isso, a educacado para a bioética ndo é desligavel da educacao
para a cidadania. Educar para a cidadania pressupde uma cons-
ciéncia ética dela. E uma educagdo para a ética da vida, para os
deveres para com a vida, exige uma educagdo para a cidadania.
Isto €, exige os valores da cidadania: liberdade, participagdo e
solidariedade social.

Entendeu o CNECYV dedicar o seu seminério deste ano ao problema da Educagio e
Formacgdo em Bioética, e comegar por tratar a questdo pelo lado da relacdo entre a edu-
cacdo e a cidadania. A educagdo e formagdo em Bioética estao de facto estreitamente re-
lacionadas com a educagdo civica, com a educagdo para a cidadania, porque existe entre
a bioética e a cidadania uma correlacdo intima. Nao se pode educar para a cidadania
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sem uma referéncia a Bioética, nem se pode pretender educar para a Bioética fora do
contexto da cidadania.
Permita-se-me que comece por tratar a relagdo estreita entre a Bioética e Cidadania.

1. Bioética e cidadania

A moderna concepcao de Bioética surgiu com a evolucao da cidadania. Foi com a
evolugdo da cidadania, e dos direitos e deveres que a consubstanciam, que as mo-
dernas exigéncias da Bioética se afirmaram.

A cidadania moderna, surgida com a Revolugao Francesa, assenta na igualdade de
todos os homens, e ndo ja na diferenca entre o cidadao e o stbdito, na primazia do
cidadéo sobre o suibdito, como acontecia com a nocdo de cidadania classica da Gré-
cia e da Roma antiga. O primeiro significado assumido pela moderna cidadania li-
beral foi o da liberdade. Os primeiros direitos de cidadania foram os direitos civicos li-
berais, formulados para defender o individuo da prepoténcia ou invasao do Estado.
Contra a publicidade do Estado afirmava-se a privacidade civica do individuo, sujeito
dos direitos de liberdade de consciéncia, de expressdo, de imprensa, de livre opinido,
dos direitos de propriedade e de seguranga. Eram direitos anteriores ao Estado, por-
que dos individuos, firmatarios do contrato social originario do Estado.

Esta cidadania liberal, como afirmacéo da liberdade individual, como cidadania da
liberdade, era contudo e sobretudo uma cidadania para o mercado e ndo ainda para
o Estado. Como terreno de privacidade, opunha-se mesmo ao Estado, como terreno
publico. Era uma cidadania que dizia apenas respeito a sociedade civil, e ndo a so-
ciedade politica. Nao era ainda, por isso, democratica. O exercicio dessa liberdade era
limitado, confinava-se aos proprietérios, a burguesia, classe dominante emergente na
sociedade industrial. Era ainda uma cidadania desigual. A sociedade civil, ou dos ci-
dadaos, era justamente a sociedade burguesa.

Mas ao longo do século XIX assistiu-se ao progressivo alargamento da cidadania e
a sua democratizagdao. De meramente cfvica, a cidadania tornou-se politica, com a cres-
cente afirmacdo dos direitos politicos democriticos, chamados também por isso direitos
de segunda geracao, entre os quais, e acima de todos, o direito de sufragio, cada vez
mais alargado e universalizado, o direito de associacdo profissional e sindical, o di-
reito de petigdo e demonstragdo politica e social (greve incluida), o direito de igual
acesso a cargos politicos.

Este alargamento ndo se fez sem contrapartidas, designadamente prestagdes ao Es-
tado, entre os quais o fisco, a conscri¢do militar, a propria escolaridade obrigatéria.
Cresceu alids na proporcao destas prestagdes. Os cidaddos recebiam direitos a medi-
da que assumiam deveres.

Sujeito desses direitos e deveres ja ndo era o “individuo contra o Estado”, na famosa
expressdo do soci6logo Herbert Spencer, mas sim o cidaddo do Estado, integrado
nele, actuando nele, vivendo na sociedade politica.
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Do primeiro entendimento elitista da cidadania, feita de direitos partilhados ape-
nas por alguns, passou-se gradualmente a cidadania de massas, que se viram assim
integradas na politica moderna, gragas ao contributo das grandes organizagdes sin-
dicais e dos grandes partidos de massas que deixaram de pretender apenas repre-
senta-las, mas também enquadra-las e integra-las no Estado.

A cidadania passou a significar, na transicdo do século XIX para o século XX, além
da liberdade, também a participacdo. Participagdo que o alastramento da escolariza-
¢do, por um lado, a generalizagao da conscrigao militar, por outro, e ainda o associa-
tivismo politico e laboral, tornaram possivel tanto em termos econdmicos e sociais
como politicos.

Assistiu-se assim a democratizagdo da cidadania, com a ampliacdo do exercicio dos
direitos de participagdo e a correspondente prestagao de deveres. Cidadao passou a
ser todo o votante ou eleitor, ndo apenas o alfabetizado ou contribuinte, passou a ser
também todo o soldado. O cidadao soldado, ao entrar nas fileiras militares, deixa de
pertencer a um horizonte paroquial, deixa a sociedade civil e passa a fazer parte do
Estado-Nacao. O servigo militar obrigatdrio e universal, fundado na divida para com
o Estado, reforca o controlo civico, contrabalanga os interesses politicos locais com os
centrais. Foi por isso uma importante escola de civismo.

Com a crise econémica e financeira do capitalismo liberal, no final do primeiro
quartel do século XX, que alterou significativamente o papel e a colocacao do Estado
em relagdo a sociedade, a cidadania vai conhecer nova evolugado, sobretudo com a for-
mulacdo dos entdo novos direitos sociais.

Além da liberdade e da participacdo, a cidadania passa entdo também a traduzir a
ideia de solidariedade social. De uma cidadania meramente civica e politica, passou-
se a cidadania social também. O individuo, de sujeito activo de direitos que ja era, passa
entdo a ser também sujeito passivo, a quem se devem direitos. Estes direitos de tercei-
ra geracao distinguem-se dos anteriores porque se assumem como prestagdes que
passam a impender sobre o Estado, alterando assim a sua fungdo. O Estado, deixa de
ser simples arbitro, para passar a interventor, a curador dos direitos do cidadao. O ci-
dadao passou a ser o trabalhador ou produtor.

Toda esta evolugdo da cidadania moderna assentou porém numa antitese: a que se-
para o cidadao do estranho ou do estrangeiro. A cidadania desenvolveu-se no qua-
dro dos Estados-Nacdes, e acabou por se traduzir juridicamente na nocao de nacio-
nalidade. Os cidaddos eram os nacionais de um Estado, que se limitava a reconhecer
e a proteger esses direitos apenas aos seus stibditos, e a recusé-los aos estrangeiros,
sobretudo aos estrangeiros nele residentes.

A cidadania moderna repousou assim sobre uma demarcacao de identidades na-
cionais, sobre a afirmagdo de uma pertenca a uma determinada comunidade civica,
politica e social, as sociedades nacionais. Por isso a cidadania era concebida na base
da exclusividade e da rivalidade com os que ndo eram nacionais, com os estrangei-
ros. Tal como néo se partilhavam nacionalidades (sendo em casos limitados) também
nao se partilhavam cidadanias.
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Assistimos agora a uma reformulagdo da cidadania, com a emergéncia de novos di-
reitos, que ndo poderao ser satisfeitos mais no quadro demasiado estreito do Estado-
Nacao, e exigem um mais vasto enquadramento global, por um lado, e novos e mais
exiguos enquadramentos sub-nacionais ou locais por outro.

A globalizagao e o localismo, verso e reverso de um mesmo fenémeno processual,
que tornaram o Estado-Nagdo demasiado pequeno para enfrentar os grandes pro-
blemas, e demasiado grande para ser capaz de resolver os pequenos problemas, no
dizer de Daniel Bell, estdao a reformular a cidadania.

Com a emergéncia, nas sociedades de consumo, da quarta geragdo de direitos, en-
tre os quais os direitos da vida e do ambiente, valores a que Ronald Inglehart chamou
pos-materialistas, contrapostos aos valores materialistas das sociedades industriais,
a cidadania passou a significar também qualidade, exceléncia de vida. A vida, e toda
a sua problematica, entrou a fazer parte da cidadania, como direito e como dever. O
sujeito destes novos direitos é agora, sobretudo, o consumidor.

Ora estes novos direitos ndo encontram satisfacdo no simples quadro nacional. Pro-
blemas como o da seguranga nuclear (energética e bélica), como o dos oceanos, como
o da atmosfera, e outros, ndo sio resoltiveis no quadro do Estado-Nagdo, mas apenas
a nivel global e mundial.

A cidadania, ao deixar de ser apenas nacional, estd também a deixar de ser exclu-
siva e incompativel com outras cidadanias. A multiculturalidade das sociedades des-
liga também definitivamente cidadania de nacionalidade, pluralizando as cidadanias.

Esta divagacao, necessariamente sintética e breve, pela evolugao da cidadania, per-
mite-nos perceber a relacdo indissolivel da problematica da vida com a cidadania,
como a vida e a sua ética fazem parte inextrincavel da cidadania e da sua ética. Veja-
mos agora como a educagdo para a bioética ndo é desligével da educacao para a ci-
dadania.

2. Educacao civica e bioética

A ética da vida constitui um importante contributo para a prossecucao do equili-
brio civico.

A crescente acentuacdo dos direitos, em detrimento da concomitante afirmagao dos
deveres, tem vindo a produzir aquilo que alguns autores chamam o desequilibrio ci-
vico no ambito da cidadania. O climax deste desequilibrio ter-se-a atingido porven-
tura com a conceptualizagdo da cidadania europeia no Tratado de Maastrich, do qual
transparece uma cidadania apenas traduzida por direitos, ja que nele nao se confi-
guram deveres para com a Europa. Uma cidadania apenas feita de direitos é uma ci-
dadania desequilibrada.

Ora a ética, com a sua dimensdo deontoldgica, contribui de forma decisiva para a
consciéncia dos deveres inerentes a toda a formulagdo de direitos e, nesse sentido, é
um elemento de reposicdo do equilibrio no interior da cidadania.
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Uma educagdo para a cidadania, em termos actuais, tem assim necessariamente que
visar, em primeiro lugar, a crescente tomada de consciéncia ndo apenas dos direitos
mas também dos deveres, 0 mesmo é dizer uma consciéncia ética da cidadania, sob pena
de obtermos uma visdo distorcida da cidadania. E em segundo lugar, deve procurar
uma compreensdo evolutiva e integrada da cidadania, que abranja as suas mais re-
centes dimensodes da qualidade da vida e do ambiente.

Uma educagio, ndo apenas para os direitos, mas também para os deveres da vida e do
ambiente, mormente para a ética da vida, é assim uma exigéncia da educacgdo para a
cidadania.

A qualidade de vida e do ambiente, que constitui o tltimo e mais recente signifi-
cado da cidadania, atenta a sua dimensao global, é, por sua vez, um objectivo emi-
nentemente social e civico, ou seja, algo que s6 se consegue com o contributo de to-
dos, com a consciencializagdo generalizada e o compromisso de toda a sociedade. Eis
porque uma educacdo para a ética da vida ndo é concebivel fora duma perspectiva so-
cial, sem uma dimenséo civica da educacgao.

A primeira exigéncia civica de uma educagdo para a bioética é a da liberdade de
educacao.

Uma educagdo para a ética é, necessariamente uma educacao para os valores. Nenhu-
ma dimensao da cidadania, por seu lado, é tdo pronunciada do ponto de vista axio-
l6gico, como esta tltima da qualidade de vida e do ambiente.

Se a educacdo para a bioética deve ser uma educagado para todos, que decorre da pré-
pria concepcao de cidadania, surge aqui a questao de saber quem deve educar para a
bioética. Se é facil definir quem deve ser objecto dessa educacao, ja o ndo é para pre-
cisar o sujeito ou agente dessa educacao.

E 6bvio que a educacao para a ética da vida é uma responsabilidade de toda a so-
ciedade, mormente das chamadas institui¢des de socializagdo, familia e escola em pri-
meiro lugar. Mas ndo estdo isentas desse encargo todas as demais instituigdes, so-
bretudo os meios de comunicagéo social, que hoje assumem crescente responsabili-
dade na formagao das mentalidades e das consciéncias.

Pertencendo o primado da educacao as familias, e devendo ser o papel de todas as
demais institui¢des, em matéria de educagdo, meramente delegado e supletivo, tam-
bém em educagdo para a bioética é da familia que deve partir ndo apenas o funda-
mento mas também o primeiro impulso para a consciéncia ética da vida e dos seus
problemas. E importante e decisivo dar consciéncia as familias desta obrigagao que
impende sobre elas. Assim como a primeira experiéncia de cidadania se faz no seio
da familia, assim também a primeira e fundante educagdo para a ética da vida deve
processar-se no interior dela.

No entanto, adivinha-se o relevante papel continuador que cabe a escola nesta edu-
cacdo, ndo apenas como prolongamento mas também como aprofundamento dessa
formagao da consciéncia ética de cada cidadao.
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Cumpre aqui colocar a questdo da escolha dessa educagdo. Sendo necessaria, ndo
pode contudo deixar de ser livre a opcao pela orientacdo axioldgica que lhe estd sub-
jacente.

Sendo o Estado axiologicamente neutro, e estando-lhe vedada uma orientagao axio-
l6gica da educagdo que ministra, a tarefa da educagdo para a bioética torna-se, acima
de tudo, tarefa da propria sociedade civil, e das suas instituigdes.

O cidadéao, tal como o concebeu nos primoérdios a modernidade, ndo é tanto parte
integrante do Estado mas sim da Nagdo, detentora da soberania. A escola, formado-
ra de cidadaos, nao esta pois ao servico do Estado, mas sim da Nacdo e da socieda-
de civil. Foram os totalitarismos anti-democraticos que pretenderam subverter esta
consciéncia finalizando a educacao ao Estado, a quem tentaram entregar por isso o
monopolio educativo.

Nao sendo neutra a educacao para a bioética, nem podendo o Estado orientar axio-
logicamente, nem tdo pouco padronizar, essa educagdo, ndo resta sendo sublinhar a
liberdade de educacdo, que remete para o pluralismo de op¢des. Pluralismo que exi-
ge um quadro institucional diversificado, dada a dificuldade, sendo mesmo a im-
possibilidade de garantir, essa diversidade de opgdes no ambito de uma escola tini-
ca, ainda por cima necessariamente neutra como € a escola estatal.

A segunda exigéncia civica de uma educagdo para a bioética é a da participacdo. Os
cidadaos nao devem ser apenas objecto, destinatérios passivos de uma formacao, mas
eles préprios sujeitos activos dessa educacdo, através de uma vivéncia pratica desses
valores que se pretendem inculcar, de modo a que os valores da vida sejam interio-
rizados e traduzidos em comportamentos.

A educacao para a bioética ndo deve pois ser apenas uma instrucao tedrica de prin-
cipios abstractos, mas uma pratica social de habituacio a valores e normas que os tra-
duzem. Tem que ser uma educacdo integral e transversal. Nao é algo que se possa
confinar a uma disciplina como as outras, mas que tem que se traduzir em atitudes
que levem a percepgdo e a consciéncia da importancia da vida, em todas as suas di-
mensoes.

E uma educagdo em comunidade, onde esses valores sejam tdo naturais como o ar
que se respira, onde a formulagdo de principios ndo seja dissonante das praticas so-
ciais, onde a aculturagdo de normas seja acompanhada de uma socializagdo de com-
portamentos. O resultado que se espera de uma educacao participada é o da criagdo
de uma cultura ética da vida, nos seus multiplos aspectos.

Nao quer isto dizer que ndo seja necessario elaborar programas de educagao bioé-
tica, cientificamente suportados, teoreticamente estruturados. Apenas se pretende
acentuar que se nao trata de uma mera instrucao, de uma simples transmissao de co-
nhecimentos, mas que se exige uma aprendizagem social de valores, gradual e pro-
gressiva, praticados comunitariamente.

A terceira exigéncia de uma educacao civica para a bioética é a da solidariedade so-
cial.
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Os valores da vida nao sao meros valores individuais, mas valores de dimensao so-
cial, porque a vida é socialmente partilhada. E partilhada de forma desigual.

Os problemas bioéticos ndo se pdem indistintamente em todos os sectores da vida
social da mesma maneira, e com a mesma intensidade, antes afectam a sociedade de
modo muito diversificado, fazendo com que haja cidadaos mais expostos e afectados
por esses problemas do que outros, o que exige, no tratamento e resolugdo deles, uma
perspectiva solidaria, uma partilha de cuidados e de recursos.

Essa solidariedade é global, ndo podendo entender-se corporativamente ou relati-
visticamente, como se as respostas variassem de grupo para grupo, ou de lugar para
lugar.

A ultima exigéncia civica da educagdo para a bioética é a da qualidade.

Fala-se hoje muito da garantia de qualidade na educagdo, em geral, associando-se
essa exigéncia a ideia de avaliagdo. Uma educacao para a qualidade ética de vida tem
necessariamente também que ser uma educacdo avaliada, susceptivel de ser moni-
torizada e corrigida de acordo com os objectivos que se pretendem alcancar.

Conclusao

Tal como afirmamos no inicio, e pensamos ter demonstrado, ha uma estreita rela-
¢do entre a moderna cidadania e a bioética, sendo esta parte integrante da primeira,
e ndo sendo intelegivel consciéncia civica sem consciéncia ética da vida. E dai a con-
clusdo de que ndo se pode dissociar a educagao civica da educacao para a bioética, e
vice-versa.

Educar para a cidadania pressupde uma consciéncia ética dela. E uma educagao
para a ética da vida, para os deveres para com a vida, exige uma educagdo para a ci-
dadania. Isto é, exige os valores da cidadania: liberdade, participacao, solidariedade
social e qualidade educativa.e®
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AN AMERICAN EXPERIENCE.

THE HIGH SCHOOL BIOETHICS CURRICULUM
PROJECT AT THE KENNEDY INSTITUTE OF
ETHICS

Laura Bishop

Good Morning. Thank you for the opportunity to speak with you today as part of
the 9» Seminar of the Portuguese National Council of Ethics for the Life Sciences on
the topic of “Education and Teaching in Bioethics.” I wish that I could speak with you
in Portuguese, but, alas, my knowledge of the language is very limited. My apologies
for making these remarks in English.

I'was invited to speak this morning because of my experience in serving as the Pro-
gram Director since 2001 of the Kennedy Institute of Ethics” High School Bioethics
Curriculum Project or HSBCP. Previous to that time, I worked closely with the Pro-
ject as its research associate from 1999 to 2001. I would like to do three things during
the time that I have:

¢ provide an overview of the Kennedy Institute of Ethics” High School Bioethics

Curriculum Project (HSBCP) as an example of one of the first formal programs
for bioethics education at the high school level;
¢ offer a brief summary or highlights of some other efforts at high school bioethics
education about which I knowledge — most of these programs are in the US, but
I will mention briefly some efforts in Japan and New Zealand; and

* make some basic observations and draw some conclusions that may assist you
in your efforts to determine the shape and scope and model for high school
bioethics education in Portugal.
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I. General Historical Background

Current efforts to teach bioethics in high school classrooms stand in historical re-
lation to much earlier US efforts at bioethics education at the undergraduate level and
professional level.

¢ American Biology Teacher (a journal) carried several articles about the bioethics
education for undergraduates in the late 1970s written by George Kieffer, Jon
Hendrix, Sara Wilson, and Sheldon Gottlieb, among others;

e Ball State University (Muncie, Indiana) biology professor Jon Hendrix created
and directed workshops for undergraduate professors of biology that taught
the use of bioethics as a means to teach science to incoming college students
(1980s) (in the 1990s, the focus turned to the ethics and science of genetics);

* Science, Technology, Society (STS) Programs (1970s-present) provided resources
and information for educators interested in exploring the interplay between sci-
ence and technology and society and values;

¢ The Society for Health and Human Values (SHHV) (founded in 1969) saw hu-
man values as essential dimension of education for health professionals and
sought to provide this education through newsletters and conferences.

Il. Kennedy Institute of Ethics’” High School Bioethics Curriculum Project
(HSBCP)

Brief History

The Kennedy Institute’s High School Bioethics Curriculum Project began in
1997/1998 from the idea of Ruth Levy Guyer, Ph.D., an immunologist and science
writer, and LeRoy Walters, Ph.D., the Joseph P. Kennedy Professor of Christian Ethics
and then also the Director of the Kennedy Institute of Ethics. Dr. Guyer and Dr. Wal-
ters wanted to create case study-based units for teaching bioethics issues and topics
in high school classrooms across the secondary school curriculum. They soon in-
volved three experienced high school teachers as “lead teachers” for the Project. Lola
Szobota, M.A., M.S. (Biology — public school); Linda Anderson, M.A. (history and
ethics — private school), and Mary Lou Dillon, M.A. (social studies — public school).
These teachers helped envision the Project and to design the teacher education work-
shops. Dr. Walters was able to secure financial support to start the HSBCP from The
Greenwall Foundation in New York City. Additional support came from an anony-
mous donor and the Office of the President, Georgetown University. I became in-
volved as a research assistant with HSBCP at the time of the first workshop in July
1999. Ms. Szobota and Ms. Anderson continue to work with the Project; Mary Lou
Dillon resigned in 2001. Dr. Guyer left the program in early 2001, and I assumed the
role of Program Director at that time. Dr. Walters has served as the Principal Investi-
gator throughout the Project and reference staff from the Kennedy Institute’s library,
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The National Reference Center for Bioethics Literature continues to provide ongoing
support and information to interested teachers.

The history of the HSBCP can be divided into two phases:

¢ the pilot phase during which curriculum materials were developed and vari-
ous formats for teacher professional education workshops were developed and
tested, and

¢ the extension phase during which case-study materials were updated, an “In-
troduction to Teaching Ethical Theory for the Purposes of Teaching Bioethics Is-
sues and Topics in the High School Classroom” was written, and resources were
made Web-accessible.

Both of these phases received generous financial support from The Greenwall Foun-
dation, New York, New York and patient interest and encouragement from the Foun-
dation’s President, William C. Stubing. Information about HSBCP and the curriculum
materials may be found on the Project’s website at http://bioethics. georgetown. edu/ hs-
bioethics.

Fundamental Directions and Decisions

Several important decisions that were made early in the life of the Project may be
of critical interest in thinking about the directions the Portugese Project might take.
I mention four particular decisions here.

¢ First, from the outset, the KIE’s HSBCP was conceived of as an interdisciplinary
program preparing bioethics materials for secondary school teachers with sub-
ject expertise across the curriculum. That is to say, it was not intended only for
science or theology or philosophy teachers, but also for teachers of government,
social studies, literature, history, psychology, sociology, and other subject areas.
* Second, we also encouraged at least two teachers from the same school, prefer-
ably from different subject areas, to attend a workshop before offering a
bioethics course at their high school. This suggestion was grounded in practi-
cal and pedagogical considerations. Teacher colleagues could encourage and
support one another in the incorporation of bioethics into their classrooms and
draw upon their individual and shared memories and understandings of work-
shop activities and information. In addition, bioethics is an interdisciplinary
and cross-disciplinary field and the teaching of bioethics benefits from inter-
disciplinary expertise, i.e., a science teacher could provide expertise for bio-
ethics discussion as an informed resource, guest lecturer, team teacher, or part-
ner in education with a history teacher, and vice-versa with the history teacher
providing social, historical, and cultural context for science colleagues. Relat-
edly, the HSBCP staff focused on the development of team teaching resources
so that teachers could collaborate with one another in teaching and discussion
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— whether with a teacher who had also attended the summer workshop or an-
other colleague.

Third, curriculum materials and workshop training were intended to provide
sufficient substantive content that teachers could use the cases, resources and
teaching techniques in classrooms as they were prepared. That said, however,
the approach to incorporating bioethics into the high school classroom always
contained the flexibility and conveyed the encouragement that classroom teach-
ers could adapt, change, and develop additional materials as necessary for her
or his particular group of students and or his or her pedagogical needs or fo-
cus. Therefore, it was hoped that these materials would be accessible to and
used with students from all different learning backgrounds, interests, and abil-
ities.

Fourth, the case-studies and other materials were intended to be incorporated
within existing courses in the social sciences, humanities, and sciences as a new
and effective tool to teach home subject knowledge and understanding, as well
as to introduce concepts and themes from bioethics. While these materials and
the approach of the HSBCP may be used to form the core of an elective course
in bioethics, the case-studies were intended to augment and enhance existing
courses — a stand-alone course in bioethics was not the goal or intent, nor was
it required. Based on the idea of “incorporation” into classes high schools with
varying types of curriculum, classroom formats, length of class times, financial
means, and in various settings would be able to use these materials and re-
sources and more students would be exposed to the issues and ideas.

With this information as background, the Kennedy Institute’s High School Bioethics
Curriculum Project has three key components:

e curriculum development

¢ workshop training and professional education for high school teachers

* ongoing resource identification and teaching support

Curriculum Development

Between 1999 and 2002, the HSBCP staff developed four curriculum units on the
topics of “Babies Born at Risk” (neonatal-care ethics), Organ Transplantation, Human
Subjects Research, and Eugenics. Each unit contains an introduction to the topics, 5-
8 individual cases with associated references, teacher preparation points, discussion
questions, and research questions. The units also contain additional resources, e.g., a
glossary or a time line. Project staff had hoped to develop two additional units on
Ethics and Animals and on General Health and Well-Being, but time and funding
have not yet permitted these units to be created.

Other features of the curriculum include a grid to help locate cases appropriate for
teaching different subjects, lesson planning tips and tools (especially for team teach-
ing), general resources, a video lending library, and bibliographies on fiction and non-
fiction literature that teaches bioethics at the secondary school level and popular and
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educational films with bioethics content. The curriculum also draws on the online, an-
notated bibliographies (Scope Notes) (http://bioethics. georgetown. edu/ publications/
scopenotes/) and the quick bibliographies (http://bioethics. georgetown. edu/ quickbibsbio.
htm) developed by the National Reference Center for Bioethics Literature. The Na-
tional Reference Center’s Syllabus Exchange Project (http://bioethics. georgetown. edu/
publications/ syllabus/ sylbcat.htm) also serves as a resource for teachers and as a place
to collect syllabi that they develop.

Again, the approach to preparing and training teachers in the curriculum and case-
study materials and resources was that the materials should be substantive and ready
for use, but that the whole should remain flexible enough that teachers could be per-
mitted and encouraged to sue their subject area expertise and knowledge of their own
classrooms to modify, augment, and create new materials as necessary for the stu-
dents’ needs, classroom interests, and pedagogical goals. The units and cases were not
intended to stand alone or to be used without an introduction to bioethics, back-
ground material, and continued support and development.

Workshop Training and Professional Education for High School Teachers

Four professional development workshops were held for high school teachers in
July 1999, July 2000, November 2001 (all at Georgetown University, Washington, DC),
and April 2002 (at St. Joseph’s Academy, Baton Rouge, Louisiana). [Some of the cur-
riculum cases also were used at partner workshops for high school science teachers
through a summer workshop conducted annually by the Washington Association for
Biomedical Research (WABR), now the Northwest Association for Biomedical Re-
search (NWABR), in July 2001 and July 2002, and July 2004-2006.] Through the HS-
BCP conducted workshops over 100 teachers were trained in the use of the case stud-
ies within their classrooms. (Approximately 125 science teachers were exposed to the
HSBCP case study materials and resources through the NWABR workshops). Addi-
tional numbers of teachers were supported through information provided and con-
tacts made through the HSBCP website at http://bioethics. georgetown. edu/ hsbioethics
and by the reference staff at the National Reference Center for Bioethics Literature, a
specialized library containing documents from throughout the world related to eth-
ical issues in medicine, biomedical research, and biotechnology. Founded in 1973 as
the Kennedy Institute’s library, the National Reference Center now functions both as
a reference library for the public and as an in-depth research resource for scholars
from the United States and abroad. Reference staff serve a national and an interna-
tional community via the Internet.

Teacher professional education workshops were created

¢ to familiarize teachers with resources and the language and theory of ethics

e to introduce teachers to the case-study method

* to demonstrate classroom techniques for teaching ethics

* to answer pedagogical and practical questions about incorporating the discus-
sion of bioethics issues and topics in the classroom
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¢ to develop teaching strategies and share resources among teacher participants

¢ to teach through the HSBCP case-study resources and units so that teachers
were prepared to use them in their classrooms

¢ to offer teachers a chance to learn from experts on a variety of bioethics topics

During the workshops, case-study and curriculum materials were shared within a
larger context of discussions on the history and theory of bioethics; special in-depth
sessions on topics in bioethics; working sessions on team teaching and intra- and in-
ter-disciplinary lesson planning; focused periods during which we brainstormed and
demonstrated various classroom teaching techniques and activities; sessions focused
on pedagogical questions, e.g., how to handle disagreement, creating an atmosphere
of respectful discussion; and sessions highlighting library reference services, books,
and other written and online resources available to teachers and their students.

During the HSBCP’s pilot phase, the workshop formats were varied to test differ-
ent models and approaches for teacher education and training. I will summarize the
distinctive features of the workshops.

Workshop One — July 1999

® 13 teachers (small in size) from mainly private, often religious schools, but
two teachers came from public schools with over 3,000 students

¢ mainly East Coast locations

¢ 3 days in length

e guest speakers were external to Georgetown University

® two curriculum units were completed at that time — Babies Born at Risk and
Organ Transplantation

® a visit to the National Medical Museum supplemented the unit on babies
born at risk

Workshop Two — July 2000

e 27 teachers from public and private schools, most without religious affiliation

¢ national in scope, teachers came from across the US

¢ 4 days in length

¢ guest speakers came from Georgetown University and Georgetown Univer-
sity Hospital

* more planned pedagogical instruction about the practicalities of teaching
bioethics was incorporated into the workshop

e four units were completed and all four were reviewed

® a visit to the Holocaust Museum and a lecture from a historian of the Holo-
caust were added to supplement the unit on Eugenics

Workshop Three — November 2001
* 41 teachers
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¢ from public and private schools in the Washington, DC Metropolitan Area
(we had 2-3 teachers from technical schools)

¢ 1 day long

* we concentrated on thoroughly working through a set of case studies chosen
from each of the units rather than reviewing all the case studies

¢ teachers chose to attend one of six luncheon roundtables according to their
interest; roundtables were led by experts on the issues of neonatal ethics,
ethics and the use of animals in research, organ transplantation,....

¢ plenary lecture on stem cells

Workshop Four — April 2002 — First Regional Workshop
* held at St. Joseph’s Academy, Baton Rouge, LA (a school where several
teacher alums from the summer bioethics workshops were on faculty)
* co-sponsored by workshop alumnae and their high school
e 22 teachers
¢ 1 day long
¢ used selected cases studies from across the units
® Jocal expert guest speakers for plenary and small group sessions

In summary, the workshops were interdisciplinary, interactive and often more than
one teacher from the same high school. Pedagogical techniques effective in teaching
bioethics using case studies were modeled, discussed and analyzed — for an example,
see HSBCP authored “Bioethics Cases and Issues: Enrichment for Social Science, Hu-
manities, and Sciences Courses,” published in Social Education 2000 November/De-
cember; 64(7): 410-414 at http:// www3. georgetown. edu/ research/ nrcbl] hsbioethics/ re-
sources/ BioethicsCases AndIssues2000.pdf. The fundamentals of ethical theory and prac-
tice were reviewed during the workshop. Project staff introduced teachers to the ma-
terials that we hoped they would use recognizing that familiar material that has been
discussed is more likely to be incorporated into teaching. When possible, we tried to
use local resources and expertise because that opens the doors of the classroom to the
community and builds connections for teachers and students. We also tried to build
choice into the workshop so that teachers could pursue topics of particular interest.
All of the models were effective, but the one-day modeled permitted us to reach a
large number of teachers and to introduce them to a sample of the case-study mate-
rials and resources available to them through the HSBCP and the National Reference
Center for Bioethics Literature.

We were able to host one regional workshop, but have not had the funding to pur-
sue this option of co-sponsoring workshops for teachers in a particular area further
at this time. The workshop model is transportable and with local school involvement,
can be effective. When the HSBCP was envisioned, we hoped that the Project would
grow to permit more advanced workshops to support teachers as their teaching ex-
perience and expertise grew with bioethics. At present, we are able to support these
teachers via email and telephone providing them with references to new resources.
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In addition, the recently completed “Introduction to Ethical Theory for the Purpos-
es of Teaching Bioethics Issues and Topics in the High School Classroom” also offers
additional formal instruction in ethical theory and cases study analysis. This Intro-
duction will be posted on the Kennedy Institute’s HSBCP website in Fall 2006
(http:/[bioethics.georgetown.edu/hsbioethics).

Ongoing Support

Teacher-alumnae from the workshop and other teachers who learn about the cur-
riculum materials and case-studies on the Internet are supported by HSBCP Project
staff and by reference staff from the National Reference Center for Bioethics Litera-
ture. They are provided with answers to specific questions via email and telephone,
with bioethics bibliographies and reading lists on a variety of topics, by informal
email and Internet news information about bioethics events and new resources, re-
sources from the video lending library, and help with planning curriculum via Pro-
ject staff and the Syllabus Exchange Project.

In summary, the Kennedy Institute’s high school program uses real cases from sci-
ence, medicine, and history, and offers substantive ethical theory resources for high
school teachers. High school bioethics education is valuable because the subject mat-
ter engages students of all learning abilities and backgrounds; offers a new tool to
teach the “home” subject of the course into which bioethics cases are incorporated;
encourages the development of other skills such as critical thinking, research skills,
writing, public speaking, argumentation, civil discourse and discussion, literacy, cur-
rent awareness, etc., skills that may help these students to be informed and partici-
patory citizens. Discussing bioethics issues and topics in the high school classroom
opens the doors of the classroom to the world beyond and opens the windows of the
mind to knowledge and critical thinking.

Il. Other Programs for High School Bioethics Education

Other programs offering bioethics education resources for the high school level also
exist. Generally, these programs emerge from four different settings (or some com-
bination thereof):

* university-based ethics centers

* pharmaceutical company sponsorship

* non-profit / private centers, and

¢ individual high schools

Each program capitalizes on subject expertise, special library resource, or technical
resources, I will highlight a few of these programs in this written text. My PowerPoint®
presentation slides and the handout that I prepared for this meeting offer more in-
formation. Both of these documents are on file with the National Council of Ethics for
the Life Sciences (CNECV).

CNECV | EDUCAGAO E FORMACAO EM BIOETICA



Laura Bishop - Teaching Bioethics in High Schools: An American Experience...

In 1990, the New Jersey Science Supervisors Association, Hoffman-La Roche Phar-
maceuticals, and The Hastings Center created a cooperative partnership to develop
ethics materials for science teachers in the State of New Jersey. The NJ Science Su-
pervisors Association brought their strong background in science, pedagogy, and
classroom experience and their desire to enhance student understanding of biology.
Hoffman-La Roche Pharmaceuticals based in Nutley, NJ offered financial support and
an interest in developing educational materials to enhance public understanding of
the use of animals in research. The Hastings Center provided expertise in ethics. This
partnership has provided an annual two-day science and ethics workshop for science
teachers from the State of New Jersey since about 1990. Teachers also participate in a
one-day follow-up program in October. In addition, a written manual called “New
Choices, New Responsibilities: Ethical Choices in the Life Sciences. A Program on
Bioethics for High School Biology Courses” containing ethics case studies is provid-
ed to participating teachers. This manual, now in its 2nd edition (1997 — with more
recent revisions in 2004 and 2005), was developed by The Hastings Center (Bruce Jen-
nings, et al.) and other collaborators on this project.

The Northwest Association for Biomedical Research (NWABR) is a private, non-
profit organization interested in increasing public understanding and support of
medical research. NWABR and the University of Washington obtained a Science Ed-
ucation Partnership Award (SEPA) from the US National Institutes of Health’s Na-
tional Center for Research Resources to continue a program of summer workshops
for science teachers (mainly biology) from the Pacific Northwest. (From 2000-2003, the
workshops were funded by the National Institutes of Health’s National Institute on
Drug Abuse and Eisenhower Professional Development Higher Education Program
Funds from the Washington State Office of the Superintendent of Public Instruction).
The workshop, offered each July for 5 days, uses case study resources that exist from
the Kennedy Institute of Ethics, the Genetics Science Learning Center (University of
Utah, Salt Lake City, Utah), “Ethics in the Science Classroom: An Instructional Guide
for Secondary School Science Teachers with Model Lessons for the Classroom” by
Michael S. Pritchard (Dept. of Philosophy, Western Michigan University) and
Theodore D. Goldfarb (Dept. of Chemistry, SUNY-Stony Brook, NY) (http://www.
wmich. edu/ ethics| ESC/ index.html), and other programs; and brings in science and
ethics experts to help teachers understand issues in bioethics and to create lesson
plans and teaching materials around topics of interest to them. In the last three years,
a small group of teachers who participated in the workshop in prior years returns to
work on additional curriculum units. Topics have been the development of an HIV
vaccine, stem cell research, and the ethics and genetics of nicotine addition. This part-
nership program is called “Collaborations to Advance Understanding of Science and
Ethics” (CAUSE). NWABR also maintains a good website and a list of science experts
willing to speak in high school classrooms.

The number of university programs is growing. The Markkula Center for Applied
Ethics, University of Santa Clara, Santa Clara, CA now focuses on “character-based
literacy” program trying to reach at-risk middle and high school students. Online re-
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sources outline the Center’s approach to using literature for character education. The
University of Utah’s Genetic Science Learning Center (GSLC) focuses on teacher ed-
ucation using genetics lesson plans. GLSC has a fabulous, interactive website with
teacher and student resources. It also offers a two-week summer teacher workshop.
The University of lowa’s Biotechnology Center supports science teachers with a sum-
mer workshop, an online bioethics course, and school outreach in the areas of
biotechnology and agriculture. The Center for Bioethics, University of Pennsylvania
received a grant from the US Department of Education and the Greenwall Founda-
tion to offer teacher workshops (modeled on the KIE HSBCP workshops), web-based
resources, and online homework helps for students asking bioethics questions. It has
also run a bioethics essay contest.

Individual high schools also offer bioethics course in a variety of formats. Some of
these courses are team-taught, e.g., an elective bioethics course at The Potomac
School, McLean, Virginia taught by a science teacher and a history teacher (Linda An-
derson, lead teacher for KIE's HSBCP) or at Sidwell Friends School, Washington, DC
(science teachers Susan Wooden and Laura Byerlee); some courses are taught in par-
allel to an advanced placement biology course, e.g., Norfolk Collegiate School, Nor-
folk, VA (John Zimmerman); some bioethics course work is incorporated into other
subjects, e.g., social studies at Elyria High School, Elyria, Ohio (Timothy Widman —
alum of the KIE program). At other high schools bioethics discussion occurs outside
classroom boundaries and across subject boundaries, e.g., at Buffalo High School in
Buffalo, MN, Boyd Emmel and his students sponsored a school-wide ethics forum.
At St. Joseph’s Academy, Catholic girl’s high school, in Baton Rouge, LA, a team of
teachers who attended the KIE’s high school bioethics workshops have incorporat-
ed bioethics in biology, theology, and economics. They work together to support one
another and have developed additional curriculum resources. These teachers are Lin-
da Harvison (Principal and economics), Lori Harper and Vicki LaPlace (biology and
physical science), Carol Boudreaux and Adele Lacinak (theology and religion); they
were designated “Regional Lead Teachers” for the KIE’s high school program in 2002.
Lori Harper and Linda Harvison will teach a bioethics course in 2006-2007 school year
because of interest in the subject generated by their efforts over seven years to in-
corporate ethics issues and questions into their classrooms and school.

Ill. Summary and Observations
In summary, I think that there are at least four mistaken assumptions about teach-
ing bioethics issues and topics at the secondary school level. Four major mistaken as-
sumptions are the following:
¢ First, that such issues can and should only be taught in the science, especially
biology, classroom or perhaps in theology or religion. Nothing is further from

the truth because other fields contribute to the interdisciplinary nature of bio-
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ethics at the professional level and ethical issues exist in fields other than sci-
ence and religion.

Second, that only the best or the brightest students should be exposed to
bioethics. Targeting only academic high achievers misses the point that the is-
sues and case-studies in bioethics are inherently interesting and accessible to
students with all degrees of “home” subject interest. Students use a variety of
skills and talents in learning about, reflecting on, discussing, and researching
bioethics issues and topics. Students with the highest grade point average may
not be the best at thinking about ethical issues. Citizens of all sorts will be re-
quired to reflect on these issues facing society; each should be given a chance
to explore these issues in the classroom.

Third, that the only way to teach bioethics is in a stand-alone bioethics course.
Rather, incorporating bioethics into existing courses shows applied ethical
thinking as it is intended, in context and close proximity to the ethical questions
that exist about technology, about history, about public policy, or a character’s
choice in a novel. Bioethics may enter a course through a well-placed question,
a single case, a guest speaker, a field trip, a reading assignment or a movie,
team-teaching, a classroom swap, paired assignments across classrooms, etc.,
etc., etc.,....as well as, through an elective bioethics course.

Fourth, that deep and broad expertise is required to engage in bioethics dis-
cussion and exploration. Rather than needing to know everything about a top-
ic before a teacher can do anything, bioethics is often a matter of raising ques-
tions, doing further research, identifying additional information that is needed.
The requirement is an interest and a willingness to seek out expertise as need-
ed through research, guest speakers, and other avenues. While teachers do need
to have some grounding, they can also model the ways in which a person learns
about a topic.

In terms of practical concerns, bioethics education at the secondary level:

* can be low budget (case-studies) to high budget (hands-on lab work);

* can use the limited curriculum space you have or can expand to fill its own spot
in the curriculum

* can capitalize on existing expertise in the community and in the school, and

* can bring fresh questions and new perspective to existing courses.

For a successful experience, school administrators must be supportive of any efforts
to teach bioethics in existing courses or as its own course; collaborative teams of
teachers —both in and outside the classroom — are often the most effective way to de-
velop curriculum and comfort in this new venture; and teachers need ongoing sup-
port and resources to answer questions that will arise in the classroom or as new sci-
entific or technical developments occur. Bioethics education can often help meet
teaching standards in the sciences and other areas and can help serve as a bridge be-
tween areas of the curriculum.
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As I stated before, our experience with bioethics education at the secondary school

level, is that exposure to such questions and issues opens the doors of the classroom
and opens the windows of the mind — for teachers and for students.

Thank you. I would be happy to answer any questions that you may have by email

at Laura Bishop bishopl@georgetown.edu. ®

Appendix: Bioethics Resources for
High School Teachers and Students

The Kennedy Institute of Ethics and its library, The National Reference Center for
Bioethics Literature, offer the following free resources and services to high school
teachers and their students:

Free Online Databases (http:/ /bioethics.georgetown.edu) Search free, 24/7/365

* ETHX on the Web contains over 227,000 citations to journal and newspaper ar-
ticles, books, book chapters, reports, audiovisuals, and other documents (some
links to full-text or abstracts)

* Genetics and Ethics contains over 30,000 citations to journal and newspaper ar-
ticles, books, book chapters, and audiovisual materials (some links full-text or
abstracts); part of the National Information Resource on Ethics and Human
Genetics (http:/ /bioethics.georgetown.edu/nirehg/)

Bioethics Bibliography Service or Quick Reference Help

(888-BIO-ETHX; School Year: M, W, Th, F 9-5, Tues 9-9, Sat 12-5; Summer

Hours: M-F 9-5)

* Free reading list or case study references on topics in bioethics, including gene
therapy, prenatal diagnosis, genetic enhancement, genetic research; sent by
email or mail

* Request by completing the online form (from: http:// bioethics. georgetown. edu/
hsbioethics/, click on “Request Bioethics Information” on the right side of the
page) or call the toll-free number (888-BIO-ETHX) and give your request to a
reference librarian

* QuickBibs - citations for 100 major topics in bioethics, available at the click of
a mouse (http://bioethics.georgetown.edu/quickbibsbio.htm)

Scope Notes

¢ Annotated bibliographies on topics in bioethics (some full-text online at
http:/ /bioethics.georgetown.edu/publications/scopenotes/; all titles from
1996 available full-text through Project Muse, http://muse.jhu.edu)

* Nos. 15, 37, 38 — good resources for basic books in bioethics
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* Nos. 17, 22, 24, 28, 38, and 39 — good resources for genetics

Bioethics Books

* Search over 28,000 book titles in “ETHX on the Web” using numbers from the
library’s unique numerical classification scheme (http:// bioethics. georgetown.
edu/ nrc/ classcheme.pdf) to retrieve information, i.e., 14.5 as a subject retrieves
books on cloning; 18.1 retrieves books on research ethics; 1.2 retrieves books on
religious ethics; 2.1 identifies books on bioethics education; 14.4 searches for in
vitro fertilization and embryo transfer.

Bioethics in the U.S. National Library of Medicine’s Databases

* Go to (http:/ /bioethics.georgetown.edu), select SEARCH, then under the head-
ing “Bioethics in NLM Databases,” choose the PubMed Database, select the
“Bioethics subset” from the drop-down menu (under “limits”), and search for
bibliographic records to provide access to the ethical, legal, and public policy
aspects of bioethics from articles in medical journals

* Patrons should also search the NLM Catalog at the same page to access books,
book chapters, reports, audiovisuals and other similar documents on topics in
bioethics. Add KIE ot bioethics or ethics to your search strategy.

* Instructions and search tips are online or send an email to: bioethics@george-
town.edu. http:/[bioethics. georgetown. edu/ bioline.html

High School Bioethics Curriculum Project (http:/] bioethics. georgetown.

edu/ hsbioethics/)

A growing online resource, the Project provides support for teachers wishing to
discuss bioethics issues and cases in their high school classrooms. Case studies
with discussion questions, ideas for extended research, and resources are avail-
able organized under 4 topics: Newborns Born at Risk (Neonatal Ethics), Organ
Transplantation, Human Participant Research, and Eugenics. We are building a
collection of teaching resources and ideas. Click on “Resources,” and then “Video
Library” for information about the small video lending library. Click on “Bibli-
ographies,” to view special bibliographies identifying bioethics issues in
http:/ /bioethics.georgetown.edu/hsbioethics /bibliographies/Fiction Books

* Nonfiction Books

e Commercial Movies

* Educational Videos/Documentaries

Other Projects

* DNA Patent Database (http://dnapatents.georgetown.edu) a funded project
directed by LeRoy Walters, Ph.D., Kennedy Institute of Ethics; human DNA-
based patents issued by the United States Patent and Trademark Office are
available in full-text; recently information about patent applications has been
added to the database)
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* Educational Opportunities (http:/ /bioethics.georgetown.edu/edopps.htm): a
listing of degree programs in the United States, Canada, and Australia

e Syllabus Collection (http://bioethics.georgetown.edu/publications/syl-
labus/sylbcat.htm): a full catalog of more than 500 archived syllabi demon-
strating how others have developed courses in undergraduate and graduate
settings

The National Reference Center for Bioethics Literature is a specialized reference li-
brary devoted to research on ethical issues in health care and biomedical research
and technology. Established in 1973, the library contains documents from
throughout the world. Special collections include business ethics, environmental
ethics, genetics and ethics, ethics and the law, religious ethics, and nursing ethics
The library is supported by a contract with the National Library of Medicine
(NLM), a grant from the National Human Genome Research Institute of the Na-
tional Institutes of Health, and other public and private sources. The non-circu-
lating library collection currently houses over 28,000 books, over 400 active jour-
nals and newsletters, and more than 220,000 articles, reports, court decisions, bills,
and other such documents.

The Joseph P. and Rose F. Kennedy Institute of Ethics was established at Georgetown
University in 1971 by a generous grant from the Joseph P. Kennedy, Jr. Founda-
tion. Today it is the world’s oldest and most comprehensive academic bioethics
center. The Institute and its library serve as an unequaled resource for those who
research and study ethics, as well as those who debate and make public policy.
The Kennedy Institute is home to a group of scholars who engage in research,
teaching and public service on issues that include protection of research subjects,
reproductive and feminist bioethics, end of life care, health care justice, intellec-
tual disability, eugenics, cloning, gene therapy, and every other major issue in
bioethics. Institute scholars figure prominently among the pioneers of the disci-
pline; they are extending the boundaries of the field to incorporate emerging is-
sues of racial and gender equality, international justice and peace, and other poli-
cies affecting the world’s most vulnerable populations. Institute faculty come
from a variety of academic disciplines including philosophy, religious ethics, law,
and medicine.

National Reference Center for Bioethics Literature &

High School Bioethics Curriculum Project

Joseph & Rose Kennedy Institute of Ethics; Georgetown University
Washington, DC 20057

202-687-8099; 202-687-3638

http:/[bioethics.georgetown.edu/hsbioethics

e-mail: hsbioethics@georgetown.edu

fax: 202-687-8089
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TEACHING BIOETHICS IN THE SECONDARY
EDUCATION - THE NORWEGIAN EXPERIENCE

Jakob Elster*

In this talk I will first make some general remarks about the pur-
pose of teaching bioethics in the secondary education. I will go on
to describe in some detail the Norwegian experience with
bioethics education in schools. I will finally ask some questions
about what skills and knowledge should be taught when teaching
bioethics.!

Let me start by saying a few words about the position I am talk-
ing from. I am a philosopher, not a scientist or a specialist in
education. I currently work at the University of Oslo, and I have
previously worked for several years at the Norwegian Biotechnol-
ogy Advisory Board (NBAB)2. My talk will largely be based on
the experience of the NBAB in promoting the teaching of
bioethics. (The opinions expressed in this talk are, however, my
own and not necessarily those of the NBAB.) The NBAB collabo-
rates with many of the organizations involved in the promotion
of the teaching of bioethics and biotechnology in Norway.

* Department of Philosophy, Classics, History of Art and Ideas; University of Oslo
1. By “bioethics”, I mean “ethical questions related to modern biotechnology”, not just “medical ethics”.

2. The Norwegian Biotechnology Advisory Board is an advisory board to the government on bioethi-
cal matters, both concerning medical biotechnology and the industrial and agricultural use of GMOs. (See
http:/ /www.bion.no/index_eng.shtml.) The board has a double mandate:

a). Give advice to the government.

b). Promote knowledge and debate about biotechnology in the general public.
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1. The purpose of teaching bioethics in the secondary education

1.1. A comparison between secondary education and higher education

It is useful to start by comparing the purpose of teaching bioethics in schools, and
the purpose of teaching bioethics in higher education, in particular the purpose of
teaching bioethics to students in the biological sciences or in medicine and healthcare,
that is future practitioners of biotechnology.? These students typically have only one
ethics course, in addition to all their scientific courses.

What is the goal of this bioethics course in the higher education? The sometimes ex-
plicitly stated and often implicit goal is to turn the students into virtuous practitioners
of their profession. This in part means that the students must be able to recognize
morally problematic situations and have the ethical ressources to deal with such sit-
uations. These ressources can be various: knowledge of ethical theories, more prag-
matic methods for ethical decision-making, various ethical concepts and “tools”, the
habit of considering the ethical aspects of a situation, etc. But it means more than this.
It also means that the students should be motivated to act morally as practitioners. It
is perhaps not often publicly stated that the goal of bioethics teaching is not only to
make the students capable of ethical reflection, but also to make them desire to act
morally.* Yet I believe that this is often the unstated assumption behind the funding
of such teaching. And in general, when a profession is touched by a moral scandal,
an appeal to more ethics in the vocational education is often heard. This can best be
understood on the basis of the idea that ethics teaching renders the students virtu-
ous.®

To what degree is this inculcation of virtue a purpose for bioethics education in the
secondary education? There seems to be a large dissimilarity between vocational
higher education and the secondary education, simply because most students in the
secondary education will not go on to work in professions involving medicine, bio-
engineering, etc. Bioethics education in the secondary education does not therefore
seek to create virtuous practitioners of biotechnology. The question remains whether
the inculcation of virtue is nevertheless a goal of bioethics teaching in the secondary
education. Of course, the inculcation of virtue is certainly an important — even if con-
tested — goal for schools in general. But on the face of it, this general inculcation of

3. There set aside the case of bioethics teaching for students who study ethics anyway, and for whom
bioethics is just one more application of their main line of study (philosophers and theologians in partic-
ular).

4. One exception is Beate Indrebg Hovland's article “What can narratives do that principles cannot?”
in How to best teach bioethics (Elster, Jakob and von Troil, Helena, editors. Nordic Council of Ministers, Te-
maNor 2004:519.)

5. Let me elaborate briefly on this point. In general, there are two reasons why we fail to act as moral-
ity requires: We may lack the moral knowledge (or moral skills more generally, for example the ability to
recognize that a situation requires moral assesment), and we may lack the motivation to act on the knowl-
edge we do have. One goal of all bioethics teaching is certainly to remedy the lack of moral knowledge or
ski%ls. And it is probable that this will also have an effect on the student’s moral motivation. Nevertheless,
there might be specific features of an education which specifically seek to also remedy the lack of moral
motivation, i.e. to create virtuous pracititioners.
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virtue is not something which is particularly related to bioethics. (I will return to his
point in the last section.)

1.2. Future consumers and citizens: what knowledge is necessary?

In order to see what, by contrast with higher education, the purpose of bioethics
teaching in the secondary education may be, we should look at what students in the
secondary have in common in relation to biotechnology. What they do have in com-
mon is that they are future consumers of biotechnology and future citizens who will de-
cide on the permissible use of biotechnology. The content of the bioethics teaching
should therefore be one which makes them capable of fullfilling these roles.

As future consumers of biotechnology, the students must be able to make decisions
for themselves about whether or not to buy GM-food or other GM—products, whether
to, when the time comes to have children, seek to test their children before they are
born, in order to select for certain traits, how to relate to genetic information con-
cerning themselves, etc. Furthermore, they must be able to understand how these is-
sues may be relevant for their friends and family. Finally, they must be able to un-
derstand how their personal choice may affect larger social structures.

As future citizens participating in decision-making concerning biotechnology, the
students must, however, learn more than this. They must learn to assess not only
what they think is morally right, but also what grounds there are for forbidding oth-
er people to act according to their own moral standards. Furthermore, even in their
private choices, the students must learn to think as citizens, and to be aware of the
public effects of their private choices; in particular, they must realize that the aggre-
gated effects of actions which individually may be acceptable can be undesirable.

What kind of knowledge must the students have in order to perform these roles?

* Biological and technical knowledge: Knowledge about genetics, heridity, what

modern biotechnology can do, etc.

* Knowledge about the law: What is permitted today? And more generally: How

can bioethical questions be regulated through laws?

e Ethical knowledge and skills (theories, tools, practice in identifying ethical

problems and ethically relevant factors)

* Knowledge in political theory

I'will return in the last section to what kinds of ethical knowledge students need in
order to be competent consumers and citizens in relation to biotechnology.

1.3. Teaching all members of society by teaching school children

Of course, it is not only today’s students who need to perform roles as consumers
of biotechnology and citizens making decisions about biotechnology. This is the case
for all members of society today. (However, with the rapid advance of biotechnolo-
gy, the coming generation will probably face new and more difficult dilemmas than
we face today.) Advances both in genetics in general and in biotechnology are so re-
cent that many, perhaps, most, members of society do not have the technical knowl-
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edge to act as consumers or citizens in relation to biotechnology; and perhaps they
do not have an adequate grasp of the ethical issues involved either. The gap between
actual knowledge and the knowledge necessary for performing well the roles of con-
sumers and citizens might thus be as great in the general population as among stu-
dents in the secondary education.

Let me illustrate this gap with some well-known numbers from the Eurobarome-
ter survey about biotechnology, which measures knowledge about and attitudes to-
wards biotechnology across Europe. In 2002:

64% of Europeans believed that ordinary tomatoes do not contain genes, while

genetically modified tomatoes do

51% of Europeans believed that by eating a genetically modified fruit, a person’s

genes could also become modified

62% of Europeans believed that genetically modified animals are always bigger

than ordinary ones.®

This gap indicates that not only is there a need for teaching bioethics and biotech-
nology in schools, but also for information about biotechnology and bioethics in the
population at large. In Norway, a large part of the work of the Norwegian Biotech-
nology Advisory Board (besides giving advice to the government) consists in spread-
ing information and fostering debate about biotechnology among the general public.

I'mention the necessity of educating the general public because there are some con-
nections between bioethics teaching in the secondary education and bioethics teach-
ing for the general public. The first connection is that the former may be a means of
the latter: Parents are often closely involved in their children’s school life, either
through helping them with their homework, or more generally through discussing
what their children do at school. Targeting students in secondary education might
therefore be a means of reaching a larger public.

The second connection I want to mention is that when making brochures or or-
ganizing public debates aimed at the general public, it is useful to have in mind that
these should also be accessible for students in secondary education. The technologi-
cal and ethical issues involved in bioethical questions are so complex that it is a chal-
lenge to present information in a way which is correct, but also accessible to non-ex-
perts. In the NBAB, we often tell those who write for us (in our magazine, brochures,
etc.) that the text should be accessible to a student in the secondary education. This
is not only a way of ensuring that our material may be used in schools, but also a way
of ensuring that it is accessible to the public at large.

6. “Europeans and Biotechnology in 2002”, Eurobarometer 58.0 — 2003 (p.21); http://europa. eu. int/
comm/ pu Ehc _opinion/ archives/ eb/ ebs 177 en.pdf
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2. The Norwegian experience

Inow move on to the more descriptive part of my talk. Let me first very briefly pres-
ent the Norwegian system of education. There is a 10 year compulsory primary ed-
ucation, followed by a 3 year (optional) secondary education. Bioethics is primarly
taught in the last year of primary education and in the first year of secondary edu-
cation. Although this talk purportedly is about bioethics teaching in the secondary ed-
ucation, I will also integrate the experiences from the 10t grade of primary education,
because it is at that level that a large part of the bioethics teaching in Norwegian
schools is done, and because the difference with the first year of secondary education
is not large.

2.1. What does the curriculum say about bioethics?

Let me briefly mention what the official curriculum, common for the whole coun-
try, says about what should be taught about bioethics. Although there are other oc-
casions for introducing bioethical issues, even when they are not explicitly mentioned
in the curriculum (for example bioethics can be integrated into general discussions of
ethics, of the environment, of technology, etc.), these are the fields where bioethics is
specifically mentioned and where bioethical issues should be taught in all classes:

¢ 10th grade natural science

¢ 10th grade religion and ethics

¢ 10th grade social studies

¢ 1th grade (of secondary education) natural science

¢ 3th grade (of secondary education) biology (optional)

In the appendix, I quote from the relevant sections from the curriculum. Note that
the curriculum is currently under revision; a new curriculum will be used from Au-
gust 2006. I nevertheless describe this (old) curriculum, because the Norwegian ex-
periences with the teaching of bioethics are based on this curriculum.

Let me make a few comments on the curriculum:

¢ First, although many requirements are so broadly expressed that the teacher is
free to adapt the curriculum as she likes and choose various bioethical subjects,
two themes stand out as predominant: The ethical and environmental aspects
of GMOs, and the ethical aspects of prenatal diagnosis.

* Next, as | mentioned above, the curriculum opens for general discussion of eth-
ical, enviromental and technological issues, even when biotechnology is not ex-
plicitly mentioned. It is therefore left to the teacher’s or the school’s choice to
what degree bioethics will be discussed beyond what is explicitly mentioned in
the curriculum.

¢ Finally, there is large room for interdisciplinary work, for example across the
disciplines “religion and ethics” “natural science” and “social studies”.
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2.2 What is done to promote bioethics teaching?

I will primarily describe the projects which the Norwegian Biotechnology Adviso-
ry Board has been involved with, both projects which the NBAB has intitiated and
projects where the NBAB has been involved as a partner. The NBAB is, to my knowl-
edge, the only public organization in Norway with the specific task of promoting the
teaching of bioethics in schools, as opposed to the teaching of ethics or biotechnology
more generally, or the teaching of all natural science. Among the other major organ-
izations involved in promoting the teaching of biotechnology and bioethics, and with
which the NBAB collaborates, are the Norvegian Centre for Science Education and
the regional centres for the promotion of the teaching of natural science and biology
within the different universities.

These are the main kinds of initiatives for promoting bioethics teaching:

* courses for teachers

¢ the creation of written material (on paper and internet)

e the creation of activities for teaching bioethics (these are presented through

written materials and through courses for teachers)

e direct contact with students

In illustrating these, I will try to be concrete, because I think some of the useful les-
sons are in the details.

2.2.1. Intensive courses for teachers

Many teachers might not have the necessary knowledge for teaching bioethics;
there are several reasons for this, some of which might be specific to the Norwegian
educational system, and some of which are inherent in the nature of the subject.

* Many teachers in Norway are relatively old (the average age of teachers in the
secondary education in Norway is 48.5). This means that many teachers had
their training before the revolution in biotechnology in the 1990s.

* In Norway, teachers often teach several subjects, even in the secondary educa-
tion. This means that they sometimes teach a subject which is not the one they
specialized in during their studies.

* Bioethics is by nature a multidisciplinary subject, requiring competence in bi-
ology, ethics, social science, etc. Not all teachers have this multidisciplinary
competence. (But note that where it was above seen as a handicap that one
teacher teaches several disciplines, this might also be a good thing, because it
makes the teachers more apt for teaching a multidisciplinary subject.)

¢ Both biotechnology itself, and the ethical and social discussion of biotechnolo-
gy, are rapidly evolving subjects, so that even the best trained teachers need
continous education.

To remedy this, the NBAB organizes intensive courses for teachers, in collaboration
with the universities, with organizations devoted to promoting the teaching of nat-

ural science, and with the Norwegian Unesco office. These are two day intensive
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courses where primarily natural science teachers, but also in part teachers in social
studies or religion and ethics participate. The teachers hear talks about the scientific,
technological and ethical aspects of different fields: GMOs, stem cells and cloning, ar-
tifical procreation and prenatal diagnosis, and genetic testing and gene therapy. Fur-
thermore, there are talks on ethical argumentation. (The subject-matters vary some-
what from course to course.) The talks are given by the staff of the NBAB and also by
faculty from the local universities. In addition to the talks, the teachers are also in-
troduced to various activites for teaching bioethics, and also to activites for teaching
the technical aspects of biotechnology.

2.2.2 The creation of written materials

As I mentioned above, there is in the general population, as well as among students
in the secondary education, a large gap between the actual knowledge and the knowl-
edge necessary to perform one’s role as consumers and citizens in relation to biotech-
nology. It is therefore an important task to diffuse information about biotechnology
to the general public. The NBAB does this by publishing brochures on various sub-
ject-matters, as well as publishing a quarterly magazine, Genialt (all the material is
free). Although students in school are not the only target for these publications, they
are one important target. Many school libraries, for example, subscribe to the maga-
zine Genialt. This is something one must always keep in mind when writing such ma-
terial, in order to make the text accessible for students.

Furthermore, the NBAB makes material explicitly aimed at schools. Of course, the
students’ textbooks have sections about bioethics. But these often need supplement-
ing, for several reasons:

¢ The textbooks often only cover the “core” bioethical questions mentioned in the

curriculum, whereas the teacher might want to explore other bioethical issues.

* As the field evolves fast, the textbooks may be partially outdated.

¢ The textbooks rarely go into great detail, especially on the ethical questions.

* The material can also be a way of introducting teaching activites, not just fac-

tual information.

2.2.3 Activities for teaching
Let me briefly describe two examples of activites which have been developed for
teaching bioethics.

2.2.3.1 Stem cell research
The NBAB has published (in collaboration with the Norwegian Board of Technol-
ogy) a brochure on stem cell research for use in schools. The brochure contains:
— Factual information on stem cells, the various sources of stem cells, possible use
of stem cells, reproductive and therapeutic cloning, etc.
— Information about some general ethical concepts and theories (in particular the
distinction between consequentialism and deontology).
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— An overview of some of the ethically relevant factors involved in choosing be-
tween sources of stem cells.

— Two short essays on stem cells by popular Norwegian writers.

— A short overview of the political process leading to laws on stem cell research.

- Suggestions for class activites.

The main suggested class activity is worth looking at in some detail. One way of
creating public debate and increasing public knowledge about biotechnological is-
sues, is organizing so-called “consensus conferences”, where lay-people, chosen to
represent the general population, are presented with information about a subject by
a group of experts, and are then asked to render (unanimous) advice to the govern-
ment concerning the issue in question. Such conferences have been organized in
Norway on GMOs, stem cell research and other issues — and they draw much atten-
tion from the media.

The activity suggested and described in the stem cell-brochure is a reenactment of
the national consensus conference on stem cell-research. It proceeds in four steps:

1. Preparation: The participants should prepare by reading the brochure and oth-

er material

2. Simulating the “expert talk” phase. The class splits into groups, and each group
is given the task of writing and presenting the talk of one of the experts. These
can for example be scientists, philosophers or priests, or people representing pa-
tient organizations for diseases which can be cured by stem cells. The pupils
must present both the factual knowledge each expert has and his normative
point of view. (For this, they can draw on further material available from the
NBAB.)

3. Simulating the consensus debate. In this step, new groups are formed, and each
group is asked to give advice on stem cell research, based in part on the expert
talks that they have heard. Emphasis is put on making unanimous decisions
and on justifying the advice. The students are given, in order to help them, an
overview of the main options available for stem cell sources and a list of some
questions and considerations which are particularly relevant for choosing be-
tween these sources.

4. Finally, the groups may, if they wish, send their advice and justification to the
NBAB, which will constitute an online database, which with time may also be
consulted by government officials, researchers, etc.

The NBAB has done surveys on students who have used the brochure in class. On
average, they find the subject-matter interesting, but relatively difficult to understand.
Most students had not participated in the suggested activity (consensus conference),
but those who had found it very fruitful. 67% of the polled teachers are very satisfied
with the brochure, which has been published and distributed in 20 000 copies.
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2.2.3.2. Online program on gene technology

The Norvegian Centre for Science Education has, in collaboration with the Uni-
versity of Oslo and the The Norwegian University of Science and Technology, made
several online programs to facilitate learning.” Two of these concern biotechnology:

¢ cloning (plants, animals, humans)

* gene technology

Let me say a few words about the program on gene technology.?

It is designed for use in the 10t grade of primary education and all of secondary
education. The main purpose of the program is as a tool for teaching genetics and
gene technology (with exercises, games, animations, texts, etc.), but it also allows for
and encourages teaching bioethics. It is not primarily a program which the individ-
ual student should use alone, but rather a tool which the teacher can use while teach-
ing the students, or which students can use for work in groups or pairs. It is one of
the most popular of the on-line programs made by viten.no. 26 749 students have
used it so far?, and it has won a prize from the Norwegian Computer Society.

Bioethics enters in two ways into the program. First ethical questions, or ethically
relevant questions, are integrated into the more fact-based exercises. For example, one
exercice simulates the use of PCR to match the DNA found on a crime scene with that
of a suspect. But the students must also discuss whether, once a match is found, it is
sure that the person who matches the DNA from the crime scene is culpable. This is
perhaps not a profound ethical question, but it creates an awareness of the fact that
the link between DNA evidence and culpability is not as direct as it often is present-
ed in the media.

Next, students are asked to participate in an activity more explicitly aimed at teach-
ing bioethics. This is not dissimilar to the stem cell example. Here the students are
asked to simulate a televized panel debate on the use of GMOs. There are five par-
ticipants:

¢ the anchor-man

* a peasant in favor of GM-food

* a peasant opposed to GM-food

* a salesman in favor of GM-food

* a consumer opposed to GM-food.

The students get assigned a role, and must prepare for the debate. Often several stu-
dents are given one role, in order to prepare together. Linked to the different roles are
articles with background material, permitting the students to give arguments for their
position.

Note that an advantage with this kind of role play is that it is often easier for stu-
dents to propose arguments when they are allowed to “hide” behind their pre-as-
signed role. Another advantage of role play, where students are assigned positions on

7. http:/ /www.viten.no. Research on this project is presented here: http://viten.no/forskning/.
8. This description is in part based on a talk given by one of the programs developers, Wenche Erlien.
9. Numbers from October 2005.
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certain issues, is that the students get training in considering the issue from another
point of view than their own.

2.2.4 Direct contact with school students

Finally, the staff of the NBAB interacts directly with students in the secondary ed-
ucation. Sometimes they give talks in schools, and sometimes they receive students
who work on a bioethics project in our office and discuss ethical issues with them, or
answer questions over the telephone or by e-mail. Finally, they are present at science
fairs where teachers bring their students. I want to underline the importance of this
direct contact with students. Contact with students is time-consuming, especially for
a staff whose main work is just as much advice to the governement as the diffusion
of information to the general public. And it goes without saying that this is not a suf-
ficient means for teaching bioethics to students across the country. This would require
a large staff and regional offices.

However, having a direct contact with the students creates an awareness of what
the students know about biotechnology, and what they are interested in. This is nec-
essary in order for the materials that the NBAB creates for students to be adapted to
these student’s needs and interests.

Let me use the occasion to further emphasize the necessity and fruitfulness of col-
laboration between various actors in creating bioethical teaching materials. As I said
in the introduction, the NBAB has two main tasks: Advising the government about
bioethical issues, and informing the public and fostering debate. I believe it is fruit-
ful that the same body is in charge of these two tasks; that is, that those whose job it
is to be continuously updated on the current bioethical issues and biotechnological
advances are also those whose job it is to inform the public. But the staff of the NBAB,
consisting of scientists and ethicists, lacks competence in pedagogical matters and a
network among teachers. The collaboration between the NBAB and the organizations
(national organizations, like the Norvegian Centre for Science Education or local or-
ganizations, often linked to the universities) charged with promoting the teaching of
natural science in schools (but which do not necessarily emphasize ethics) is therefore
necessary.

3. Teaching bioethics: How, what and why?

I will now return to some questions I mentioned earlier. What ethical skills and
knowledge are needed for the students to perform their roles as consumers and citi-
zens in relation to biotechnology? To what degree is bioethics teaching only about im-
parting ethical skills and knowledge, and to what degree is it also a form of inculca-
tion of virtue - and should it be?
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3.1. The need for factual knowledge

One certainly needs a certain degree of factual knowledge about the biology and the
technology involved in a given issue. (Note also the importance of non-scientific fac-
tual knowledge, such as knowledge about the laws regulating biotechnology, and
knowledge about how such laws can be designed.) That being said, I wish to raise the
question of how much scientific knowledge is needed for a proper ethical discussion
of a subject.!” The answer will certainly vary from issue to issue, but there is some-
times a tendency to exagerate the amount of scientific knowledge necessary for a
proper ethical discussion. (For example: When discussing the ethics of genetic test-
ing, students need to know about mendelian genetics, but perhaps they do not need
to know about the structure of DNA.) And since the amount of time which can be
spent on a single issue is usually limited in schools, a great emphasis on scientific facts
will sometimes come at a price: a relatively superficial handling of the necessary eth-
ical skills and knowledge.

However, we should not exagerate the opposition between factual knowledge and
ethical learning. Emphasizing the ethical aspects of biotechnology is a way of mak-
ing the scientific material more interesting to students and bringing it closer to home,
and might therefore be a spur to learn more about the scientific facts as well.

3.2. What are the necessary ethical skills?

First, there is what one might call a training in ethical sensitivity — i.e. being able to
recognize that a situation might be ethically problematic and calls for ethical analy-
sis.

Furthermore, one must know about the various ethically relevant aspects and con-
cepts which has been identified for a given issue. We could call this awareness con-
cerning a specific issue. Often, it is not realistic to demand more than this from the
students.

Next, one needs the tools for ethical analysis (and practice in using them). I do not
here primarily refer to the ethical theories popular with philosophers — utilitarianism,
deontology, virtue ethics, etc. — but rather the concepts and considerations which are

VTS

central to applied ethical analysis, such as “ethically relevant difference”, “prima fa-
cie vs absolute right or duty”, “slippery slope”, “risk evaluation”, etc.

To some degree, one might also need the ethical theories — utilitarianism, deontology,
etc. Nevertheless, experience shows that bioethics teaching — and applied ethical
thinking in general — is perhaps just as well done in the absence of these theories, or
at least without taking these theories as one’s point of departure. If one does want to
teach these theories, I believe that it is not fruitful to present them as competing
monistic recipes which each claim to yield a correct moral answer for any given prob-
lem, but rather as ways of elaborating and understanding the various ethical concepts
and considerations which the students use in their ethical analysis.

10. This is a question which extends beyond the teaching of bioethics. It is also relevant for knowing who
are legitimate participants in bioethical C?’ebates; it might be a democratic problem if those with a scientif-
ic education have a monopoly on the bioethical discussion, because of the perception that one needs in-
depth scientific knowledge to understand the debate.
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3.3. Democratic virtues

I now return to the question of whether bioethics teaching also involves a form of
inculcation of virtue. I believe it does, but a specific type of virtue, which one can call
a “democratic virtue”. When I described the stem cell project, where the students
reenact a consensus conference, I mentioned that emphasis was put on the need for
reaching a consensus. Although consensus is not necessarily a goal in ethical debates
in general, and not necessarily the best means of finding a morally correct answer, try-
ing to achieve consensus does have one important virtue. It forces students to not sim-
ply state their opinion, but to argue for it, in order to convince others, and it further-
more forces them to take the fact of plurality into account. If consensus is the goal, a
student cannot argue on the basis of personal convictions which he cannot expect the
other students in the group to share — such as gut feelings, or religious convictions.
By insisting on consensus, one hopefully teaches the students a certain procedural
virtue: the desire to, in public debates, only appeal to reasons which can be shared by
all. The search for consensus thus teaches that there is difference between what one-
self is convinced of and what others can be expected to be convinced of.!! (The aware-
ness of this difference is of course a virtue which is important for all kinds of ethical
debates in society. But it becomes particularly important in bioethics, because this is
a domain where personal, unarticulated reasons often play a large role.)

This democratic virtue — the willingness to only appeal to shared reasons — is im-
portant not only for the search for consensus, but also for a further reason, which is
perhaps something which has not been sufficiently emphasized in the bioethics teach-
ing material in Norway. This reason is that there is a difference between answering
the following three questions:

1. “What do I think it is right to do?”

2. “What can we together agree that it is right to do?”

3 “What may we use the law to stop other people from doing?”

The emphasis on consensus teaches students to confront the second question, but
the third question is perhaps even more important. Bioethics is a domain which is
closely regulated by the law in most European countries, and this makes it particu-
larly important not to confound these two questions. The emphasis on consensus
does not sufficiently account for the fact that many laws must be made in situations
of disagreement over moral issues. In such situations, the willingness not to argue
from private reasons is very important.

To conclude this section: If one of the goals of a bioethics education is to create in
the students an understanding that just because they personally think something is
wrong, this does not by itself mean that it should be forbidden, then perhaps bioethics
teaching is in part an inculcation of virtue, but a virtue related primarily not to action,
but to public debate. This democratic virtue is central to the role the students will play
as citizens deciding on how biotechnology should be regulated.

11. For a profound philosophical defense of the importance of this difference, see N aéel, Thomas, 1987.”
Moral Contlict and Political Legitimacy”. Philosophy and Public Affairs, Vol. 16, No. 3. (Summer, 1987), pp.
215-240.
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4. Concluding question: why bioethics in particular?

I will conclude by simply raising the question (without seeking to answer it) of
whether bioethics should be given a special place in the secondary education, among
the various other ethical issues where the students will play a role as citizens and con-
sumers. The ethics of war, enviromental ethics in general, global justice, immigration
— these are all urgent issues which today’s students — tomorrows consumers and cit-
izens — will need to reflect on. Is bioethics just another ethical issue among others, or
does it have a privileged place? e
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Appendix: Bioethics in the Norwegian curriculum

(NB: The curriculum is under revision; a new curriculum will be in use from August
2006.)

10th grade Natural science

From the general part of the life science curriculum:

“Subjects which often are discussed in the media, such as health and life style,
changes in the greenhouse effect and the ozon layer, gene technology and re-
source management are incorporated when they can be put into context. They
shall help the pupils develop a basis for their own opinions and attitudes. Train-
ing in discussing conflicts of interest, ethical and/or environmental aspects of
current affairs shall have a place in the education.”

Under the heading “Diversity in nature”:

“The pupils shall work on questions related to the breed improvement of plants
and animals, both through traditional means and through modern gene technol-
ogy, and they shall discuss various aspects of the research on and use of gene
technology related to ethics, the benefit to the community and risk to health and
the environment.”

10th grade Social studies

Under the heading “Participation and governance”:

“The pupils shall [...] discuss equality between the sexes, sexual identity, abor-
tion, prenatal diagnosis and the relation between gene technology, medical in-
novations and ethical choices.”

10" grade Religion and Ethics (compulsory)

Under the heading “Ethics and philosophy”:

“the pupils shall aquire knowledge and train their ethical consciousness by dis-
cussing various religious, ethical and philosophical attitudes towards questions
such as:

¢ the value of human life

* human rights

¢ gene technology and philosophical conceptions of man

¢ the beginning and end of life”
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Secondary education: 1st grade Natural science

It is first specified what knowledge the pupils must have about molecular biology, DNA,
heredity, the development of the foetus, including the role of pre-natal diagnosis, etc. Then
the curriculum says:

“The pupils shall be able to give an account of what gene technology is, and give
some examples of the agricultural, medical and industrial uses of gene technol-
ogy and biotechnology. They shall be able to give an account of some of the eth-
ical problems related to the use of gene technology and prenatal diagnosis.”

Secondary education 3rd grade: Biology (optional)

From the general part of the curriculum:

”Today, we have reached the stage where biotechnology, and especially gene tech-
nology, may have an important role to play in food production and disease pre-
vention. At the same time, however, many people are unsure whether this will re-
ally put us on the path to sustainable development. Developments in gene tech-
nology have also provoked a debate on ethical issues, and may, like the environ-
mental problems we are already facing today, raise questions about our unique
position in the natural world. In discussions on such matters, it is logical to draw
on other subjects as well, such as social studies, Norwegian, and religion and
ethics.”

Under the headline: “Pupils shall have a knowledge of concepts from classical genetics,
the molecular basis for the laws of heredity and gene technology”, it is specified what the
pupils must know concerning DNA, RNA, genes, etc. Then it says:

“Pupils shall [...] be able to explain what gene technology is, give examples of
methods and practical applications, and be able to evaluate ethical aspects of the
use of gene technology”.®
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FORMACAO BIOETICA NAS
PROFISSOES DE SAUDE

Joaquim Pinto Machado

1. Na presente comunicagio descreverei e analisarei a concepgao, os objectivos, a
metodologia e os temas da formagdo ética “estruturada” em cuidados de satide dos
alunos do curso de Medicina da Escola de Ciéncias da Satide da Universidade do Mi-
nho.

Dado que estas caracteristicas foram definidas de harmonia com a concepgao, a fi-
nalidade e a metodologia desse curso, é indispensavel comegar apresentando, ainda
que de modo brevissimo por limitagdes de tempo, o que poderei designar por seu co-
digo genético.

O curso de medicina da Universidade do Minho, iniciado no ano lectivo de
2001/02, tem como referéncia estruturante o paradigma antropolégico da pratica mé-
dica, expresso no que Viktor von Weiszdcker definiu como “a situa¢do médica fun-
damental”:

“Uma pessoa estd doente, experimenta um sentimento de afli¢io, sente necessidade de aju-
da e, por isso, chama o médico”.

O médico é uma pessoa que se investe, na totalidade do ente que é, no encontro com
a pessoa aflita que é o doente, ajudando-a a curar-se sempre que possivel e sempre,
sempre, cuidando dela.

Consequentemente, a competéncia do médico, cada vez mais exigente nos domi-
nios cientifico e técnico, requer também os valores, as virtudes, as atitudes e os com-
portamentos indispenséaveis.

A finalidade do curso de medicina da Escola de Ciéncias da Satide da Universida-
de do Minho é formar jovens médicos capazes de prosseguir com &xito a sua ulterior
formagcao profissional e empenhados em ser, por toda a sua vida enquanto médicos,
peritos em ciéncia, arte e consciéncia, assumindo sem tergiversagdes a sua indecli-
navel responsabilidade de cuidadores de pessoas doentes que neles confiam e a eles
se entregam.
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Desta concepgdo da pratica médica resulta a consideracdo das dimensdes biopsi-
cossociais, culturais e espirituais dos interventores: os doentes e os médicos.

Procura-se que os alunos sejam os obreiros da sua formagao. Aos docentes cabe aju-
da-los nessa obra: orientando-os, acompanhando-os, estimulando-os, corrigindo-os
e avaliando-os.

2. Desta apresentacdo, embora extremamente sucinta, do curso de Medicina da
Universidade do Minho, decorre a compreensao de que a ética em cuidados de sat-
de é componente fundamental da “construgao” do médico que se tem em vista.

A primeira nota que quero deixar é a de que estd completamente excluida da con-
cepcdo da formacgdo ética que se pretende proporcionar uma mera aquisigdo e me-
morizagdo de conhecimentos (por exemplo, relativos a declaragdes internacionais,
mesmo se transpostas para o direito portugués), e muito menos a catequizagdo dos
alunos em ordem a perfilharem os pontos de vista éticos dos docentes.

O centro do alvo que se pretende atingir é o apuramento da sensibilidade da cons-
ciéncia quanto a percepcao de implicagdes de natureza ética em situagdes concretas
de prética médica. Usando uma metéafora: o cerne da questao é por em tensao a cor-
da ética da consciéncia profissional de modo a que ela esteja em condi¢des de vibrar
sempre que esta consciéncia seja tangida pelas situagdes que o médico enfrenta.

Sao dois os objectivos principais pelos quais se procura que tal desiderato seja al-
cancado:

12 desenvolvimento da capacidade de identificagdo das questdes éticas implicadas
em casos concretos de pratica médica e dos valores que devem ser respeitados; 2° for-
macao do sentido de responsabilidade de agir em conformidade.

O critério basilar de referéncia é o respeito pela dignidade invioldvel de todo e qual-
quer ser humano, expresso em decisdes que respeitem e defendam a sua liberdade
responsével e o seu integral desenvolvimento e realizagao.

3. Nao h4 uma “disciplina” de ética no plano de estudos.

A ética é tratada ao longo do curso, em ligagdo com as areas curriculares biomédi-
cas, clinicas e comunitarias de que fazem parte as situagdes a que diz respeito a re-
flexao ética em causa. Alids, outro dos principios estruturantes do curso é o da inte-
gracdo de conhecimentos: as disciplinas curriculares sdo cientificamente pluridisci-
plinares, incluindo de modo integrado (ndo somado) as disciplinas cientificas neces-
sérias a prossecucao dos objectivos dessa “disciplina” (designada por “area curricu-
lar”).

Contudo, do ponto de vista da organizacao do plano de estudos, a ética ndo est4 in-
tegrada nas areas curriculares de cujo contetido emerge. Esta 14 mas nao metida, di-
luida, esta 1a mas como outra coisa.

A ética é um dos componentes de uma area curricular que, por constar de todos os
anos de curso, é designada por “Dominios Verticais”. Dela fazem também parte a Fi-
losofia, a Ciéncia, a Histéria da Medicina, o Direito, a Antropologia, a Literatura, a

Ao’

Arte, a Religido, “Casos do Més” (ocorréncias escolhidas pelos alunos, desde o am-
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bito local ao internacional, que merecem reflexdo pelo bem e pelo mal), “Uma Pessoa
Confessa-se” (debate com pessoas que vale a pena conhecer, interpelar, ouvir, com-
preender) e “Manta de Retalhos” (apresentagdes pelos alunos de produgdes literarias
e artisticas por eles escolhidos e até da sua autoria).

Trata-se, sempre, de uma imersdo na vida, dai que estes “Dominios Verticais” tam-
bém sejam designados por “Tomar o Pulso a Vida”.

4. As sessdes dedicadas a ética ndo sdo de natureza expositiva, no estilo de aulas
tedricas.

Em conformidade com a metodologia utilizada em todo o curso, de participacao ac-
tiva dos alunos, e também como modo mais adequado a prossecugdo dos objectivos
visados, as sessdes consistem em debates éticos, em regras organizados do modo se-
guinte:

a) Apresentacdo da situagdo a cargo de um docente da Escola ou de um convi-

dado;

b) Identificagdo pelos alunos das implicacdes éticas, reflexdo sobre essas impli-

cagdes, alternativas de decisdo, opcao justificada de decisdo;

¢) Caso o debate referido em 2) tenha sido em grupo, segue-se reunido em con-

junto para apresentacdo dos resumos dos trabalhos em grupo, debate e con-
clusao.

O docente actua como moderador do debate, sem o influenciar. S6 no final, se o en-
tender, indicara e justificara a sua posicao.

5. A natureza dos objectivos especificos da componente ética dos Dominios Verti-
cais e os desta drea na sua globalidade ndo se coaduna com uma avaliacado a ser ex-
pressa em escala de 0 a 20 valores. Na impossibilidade legal de classificacdo qualita-
tiva, utiliza-se a escala numérica que a lei impde, aplicada a assiduidade, sendo in-
dispenséavel a presenga a pelo menos dois tergos das sessdes.

6. Indicam-se no Quadro I os temas das sessdes no presente ano lectivo. E de notar
que os quatro dltimos sdo também considerados segundo outros pontos de vista, pois
formam um conjunto de temas antropolégicos, sendo apresentadas em painel algu-
mas das suas diferentes perspectivas. A duragdo das sessdes € de 2 a 3 horas, com in-
tervalo de 15 minutos. O total de “tempo ttil” é de 33 horas.

CNECV | EDUCAGAO E FORMACAO EM BIOETICA



Joaquim Pinto Machado - Formacao Bioética nas Profissdes de Saude

Quadro | - Curso de Medicina da Universidade do Minho
Sessoes de Etica no ano Lectivo de 2005-06

Tema Ano Curricular  Area Curricular a decorrer

Etica, Bioética e Etica em

Cuidados de Satude: Introdugao ...1° .......... Sistemas organicos e Funcionais I

O cadaver humano e a

Anatomia: perspectiva ética . ...... 1° .o Sistemas organicos e Funcionais I
Inteligéncia emocional e ética .. ... 2° Lol

Investigacao cientifica:

perspectiva ética ................ 32 Biopatologia e Introdugdo a Terapéutica
Estatuto do embrido humano . .. ... 3¢ Biopatologia e Introdugdo a Terapéutica
Dilemas éticos em Genética ....... 3¢ Biopatologia e Introdugdo a Terapéutica
Relagdao médico-doente:

perspectiva ética ................. 32 Introdugao a Medicina Clinica

Satde Mental: questdes éticas . . ... 42 o Residéncia em Satide Mental
Obstetricia: questdes éticas ... .. ... 42 o Residéncia em Obstetricia

Pediatria: questoes éticas ......... 42 o Residéncia em Pediatria

Infertilidade: questdes éticas ... ... 5% L Residéncia em Cirurgia

Transplantes: questdes éticas ... ... 59 Ll Residéncia em Cirurgia
Onascereocrescer .............. 5% Lo

Oviver/desviver ................ 59 Lol

Oenvelhecer .................... 59 Lo

Omorrer ....................... 59 Lol

(0 6° ano ainda ndo estd em funcionamento)

7. Os alunos sio solicitados a avaliar, anonimamente, cada uma das sessdes, se-
gundo as seguintes qualificagdes: muito boa, boa, razoavel, ma. No ano lectivo de
2004-05, os resultados foram os seguintes:

Muito boa: 29,5% (3,4% — 43,9%)

Boa: 57,7% (46,3% — 67,7%)

Razoavel: 12,7% (0% —41,4%).

8. A terminar, algumas palavras de apreciagio global como coordenador da drea
de Dominios Verticais.

A experiéncia é ainda curta para ser possivel extrair conclusdes devidamente fun-
damentadas; alids, falta a experiéncia do 6° ano do curso, que s6 iniciara o seu fun-
cionamento em 2006-07.

Contudo, é ja minha convicgao que a distribuicdo dos temas pelos diversos anos do
curso, integrados nas dreas curriculares a que dizem respeito as situagdes em causa,
é uma organizagio mais adequada do que a de uma disciplina auténoma de Etica, co-
locada seja em ano for do plano de estudos. Também estou convicto da mais valia
proporcionada pela figura dos “debates éticos”, sobretudo se previamente forem pro-
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porcionados aos alunos elementos de informagao que lhes permitam prepararem-se
para a sua reflexdo.

Nao sou ingénuo! Por muito que os alunos se empenhem e debatam, a principal in-
fluéncia na sua formacdo no que se refere a ética médica é a do dia-a-dia nas resi-
déncias nos hospitais e centros de satide, em que o papel dos seus tutores de “modelo
ético”, enquanto médicos, tem importancia fulcral, embora nao decisiva.

E que educar, sobretudo no dominio dos valores, é uma tarefa cujo éxito depende
de factores que ultrapassam largamente as exceléncias técnicas e os exemplos exem-
plares. No fim de contas, é o educando que se educa, a sua educagdo é obra sua, as-
sim o queira, assim o possa.

E felizmente que ndo ha receitas, nem pais, nem mestres que assegurem o éxito da
realizacdo pessoal: por muito que se conheca e se avance no conhecimento da pessoa,
ha sempre um “ademas”, como diria Orteja y Gassett, que constitui o mistério da sua
singularidade e que confere a cada um a marca de “sagrado”.

Por isso, dar uma nota de avaliacdo é um disparate. Mas a lei exige-o e os alunos,
competitivos, gostam... Cumprimos aquela e satisfazemos estes: haja paz!

Mas é pena que s6 valha a pena, que s6 tenha “estatuto”, o que dé nota. E uma es-
pécie de mercantilismo... A este propésito reproduzo uma reflexdo de David S. Sin-
clair, que foi eminente professor da Academia da Universidade de Oxford:

This attitude — that nothing is worth attending if it does not contribute
directly towards examinable knowledge — is a most serious reproach both
to the students who hold it and to the systems which encourages it. The
object of attending a university is to obtain an education and not merely
to pass examinations.

David S. Sinclair

(A Student’s Guide to Anatomy)

Oxford, Blackwell, 1964.

E a ética é um componente essencial da educagdo: do médico, do universitario, da
pessoa, ... de quem quer que seja. E como o Pais esta carente dela!e
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FORMACAOQ BIOETICA NO ENSINO SUPERIOR DAS
CIENCIAS BIOLOGICAS!

Humberto D. Rosa

Bioética e Ciéncias Bioldgicas

Abioética é uma area transversal a multiplos ramos do saber que tem vindo a sus-
citar uma atengdo crescente dos meios académicos, juridicos, filoséficos, religiosos,
cientificos, profissionais, e de toda a sociedade. Esta atencdo advém largamente dos
crescente influéncia que as ciéncias naturais e da vida tém tido em multiplas verten-
tes de impacto social generalizado, com natural destaque para as mais directamente
ligadas a satide e a reproducdo humana. O crescente interesse pela bioética é também
reflexo de um impulso social para manter estas ciéncias e as suas aplicagdes dentro
dos devidos limites morais.

Muito compreensivelmente, os desenvolvimentos da biomedicina suscitaram e sus-
citam um escrutinio ético particular, e é natural que continuem a assumir um papel
central na bioética. De facto, embora esta ndo se confunda com a ética e deontologia
dos profissionais da satde, existe uma relagdo estreita entre a bioética e a biomedici-
na, nomeadamente em temas que vdo da eutandsia a eugenia, dos transplantes ao
prolongamento da vida, da interrupcao da gravidez a reprodugao assistida, da ex-
perimentagao aos ensaios clinicos, ou da terapia génica ao diagnoéstico pré-natal, para
s6 dar alguns exemplos.

Mas este dominio da ética aplicada que é a bioética, ndo se atém nem se restringe
aos aspectos biomédicos, por mais que eles lhe sejam centrais e fundamentais. Suce-
de que as ciéncias naturais e da vida tém hoje implicagdes em muitas outras areas de
grande pertinéncia ética e social, as quais transcendem o estrito dominio da biome-
dicina. Algumas dessas implicac¢des tém uma origem ja antiga, embora ainda fértil e

1. Este texto baseia-se essencialmente em excertos de: H.D. Rosa e G. Comstock (2004), A Etica no Ensi-
no das Ciéncias Naturais e da Vida, in H.D. Rosa (coord.), “Bioética para as Ciéncias Naturais” [ver 3], pp.
21-33.

*Universidade de Lisboa; Faculdade de Ciéncias
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controversa, desde o evolucionismo as relagées entre humanos e animais. Outras cres-
ceram essencialmente a partir do século XX, como as que se relacionam com a crise
ambiental global. Outras ainda tém um caracter eminentemente social, como as li-
gadas a demografia, controlo da natalidade, planeamento familiar, sexualidade, pena
de morte, igualdade ou direitos humanos. E outras tém surgido essencialmente nas
altimas décadas, como as referentes as questdes éticas da biotecnologia e engenharia
genética. Ha hoje um conjunto amplo de temas estreitamente relacionados com as
ciéncias naturais que tém uma dimensao ética clara e inquestionavel, como por exem-
plo: ambiente e desenvolvimento sustentavel; recursos naturais, biodiversidade e
conservacao da natureza; biotecnologia, engenharia genética, culturas, alimentos e
organismos geneticamente modificados; agricultura e seguranga alimentar; pecudria,
veterindria, experimentacao e bem-estar animal; etc..

Pode-se hoje defender que a bioética deveria retomar o seu sentido original de uma
“Bioética Global”. De facto, é interessante notar que o médico oncologista Van Rens-
selaer Potter, quando cunhou o termo, o propds sob um conceito abrangente?. Embora
ele estivesse interessado na responsabilidade da genética para a melhoria da quali-
dade da vida humana, este pioneiro considerou a bioética como uma ética da biosfera,
lidando com tudo o que é eticamente pertinente para a sobrevivéncia humana na Ter-
ra, incorporando desde as questdes genéticas e biomédicas, até as questdes ecoldgi-
cas e do ambiente. A bioética veio a ter um desenvolvimento explosivo nas questdes
relacionadas com a esfera da satide humana, o que se entende bem. Mas a bioética
nunca perdeu o seu ambito mais vasto, cobrindo todos os aspectos éticos das ciéncias
da vida. Alias, a relacdo entre ética e ciéncias da vida veio mesmo a reforgar-se. As
questdes éticas tém sido suscitadas sempre que surge um novo desenvolvimento
cientifico ou tecnolégico envolvendo o mundo vivo, humano ou ndo humano. Algu-
mas questdes especialmente controversas, como as patentes sobre a vida, a aplicagao
das tecnologias de DNA a modificagdo genética de organismos, ou a continuada re-
dugdo da biodiversidade global, tém atraido maior atencdo quanto a respectiva di-
mensdo ética. As crescentes capacidades cientificas e técnicas nalguns dominios bio-
l6gicos do saber, como a biologia e a genética molecular, a biologia do desenvolvi-
mento ou as neurociéncias, ao viabilizarem novos patamares de intervencao nos se-
res vivos em geral, e nos proprios seres humanos em particular, ndo fizeram mais que
reforcar a necessidade de um conceito alargado de bioética.

Formacao bioética nas Ciéncias Bioldgicas

H4 vérias razdes para considerar que é importante que os curricula das ciéncias da
vida tendam a incorporar activamente a bioética. Os cientistas precisam de estar aten-
tos as davidas e argumentagdes morais que as suas actividades suscitam. Carecem de
conhecer os fundamentos éticos formais e praticos que subjazem a sua ciéncia. E de-

2. Van Rensselaer Potter (1970), “Bioethics, the Science of Survival”, Perspectives in Biology and Medicine
14: 127-153; Van Rensselaer Potter (1971), Bioethics, Bridge to the Future. Prentice-Hall, Englewood Cliffs, NJ.
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vem estar preparados para saber discutir e argumentar em questdes de bioética, quer
com os seus colegas, quer com os seus estudantes e com os cidaddos em geral. Por seu
lado, os estudantes das ciéncias da vida debatem-se com questdes como a aparente
relatividade dos valores éticos, a necessidade de respeitar os direitos individuais na
busca do bem comum, as dificuldades em atribuir potenciais custos e beneficios aos
produtos da biotecnologia, os seus deveres para com a natureza, 0os oceanos, os ani-
mais experimentais, a vida selvagem ou o ambiente. Como futuros cientistas e pro-
fissionais, os estudantes carecem de apoio para aprenderem a pensar objectiva e con-
sistentemente sobre estes assuntos. No entanto, os mentores dos estudantes, que sdo
os professores e investigadores académicos, tém escasso treino, formagao, apoio ou
recompensa para abordar a bioética nos seus programas e actividades do ensino uni-
versitario. H4 muitas universidades que fornecem pouco apoio aos estudantes e do-
centes para lidarem com as questdes éticas da ciéncia, mas muitas vezes o apoio dis-
ponivel — basicamente na forma de conferéncias ou palestras ocasionais — é na melhor
das hipéteses irregular, e na pior superficial. Que fazer para aumentar a vontade e ca-
pacidade dos docentes universitarios das ciéncias naturais e da vida para se envol-
verem em discussdes sobre as questdes éticas da ciéncia e tecnologia?

No contexto dos cursos cientificos superiores, a bioética pode ser abordada como
uma disciplina formal e auténoma. Esta é uma alternativa que tem vantagens e po-
tencialidades, e que provavelmente tem multiplos casos de sucesso nas universida-
des, inclusive portuguesas. No entanto, a criagdo de uma nova disciplina nem sem-
pre € a solucdo mais simples e parcimoniosa no quadro dos constrangimentos pré-
prios do meio académico. Existe uma outra alternativa complementar e promissora,
que consiste em dar meios aos docentes universitarios para que possam incorporar
discussdes e abordagens sobre bioética em disciplinas pré-existentes, providencian-
do-lhes conceitos bésicos, métodos e conhecimentos sobre ética aplicada as ciéncias
naturais e da vida. Esta é a filosofia e a abordagem favorecida por uma iniciativa
euro-americana que decorreu em Portugal, e que constituiu o curso internacional de
bioética que recebeu o nome de FLAD-NSF International Bioethics Institute.

A abordagem do International Bioethics Institute

Este curso foi uma iniciativa inovadora, que adaptou e trouxe a um nivel interna-
cional um modelo que fora aplicado com sucesso nos EUA durante varios anos, vi-
sando especificamente apoiar os docentes universitarios que quisessem incorporar
discussodes sobre ética nas suas disciplinas de qualquer area das ciéncias da vida. Foi
concebido para transmitir conhecimentos e capacidades em ética a docentes europeus
e americanos, de forma a torna-los aptos a abordar temas de bioética nas suas activi-
dades lectivas de graduagao ou pés-graduacao. Os seus objectivos especificos foram
os seguintes: (i) organizar um semindrio por ano para promover os conhecimentos so-
bre ética de docentes das ciéncias da vida; (ii) treina-los em teoria ética e em métodos
pedagodgicos do pensamento normativo; (iii) promover a revisdo dos programas e
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contetidos de disciplinas bioldgicas, por forma a criar oportunidades para discutir
com os estudantes o significado ético e social das suas futuras carreiras e actividades;
(iv) estimular a colaboragdo internacional para a producédo de recursos pedagdégicos
em bioética, incluindo casos de estudo, exercicios de desempenho de personagens, e
recursos bibliograficos.

Embora haja pelo mundo fora muitas institui¢des e iniciativas que oferecem opor-
tunidades de treino e formagao em bioética biomédica, o mesmo ndo se pode dizer
quanto aos aspectos éticos das outras ciéncias da vida. Assim, a principal inovagao
do curso foi provavelmente o seu enfoque nas ciéncias naturais e da vida em geral.
Foi concebido precisamente para cobrir as questdes éticas ndo biomédicas de areas
como a agricultura, a engenharia genética, o ambiente, a biodiversidade, os oceanos
ou o bem-estar animal.

O caracter inovador desta abordagem a promocgao do ensino da bioética é patente
de vérios pontos de vista, desde logo por ter sido provavelmente o tinico curso do seu
género, visando a incorporacdo da ética em curricula cientificos pré-existentes atra-
vés da formagédo de docentes. Uma outra caracteristica marcante e inovadora € a sua
estratégia pedagogica especifica, abragcando uma metodologia de aprendizagem acti-
va, através de um curso de ética altamente participativo e estruturado, com oportu-
nidades e materiais para desenvolver na pratica as melhores formas para introduzir
os estudantes a bioética. O objectivo ndo era necessariamente fomentar a criagdo de
disciplinas de bioética, mas sobretudo formar, estimular e motivar os participantes no
sentido de virem a fazer alteragdes substanciais nos contetidos e abordagens de dis-
ciplinas pré-existentes, o que pode mesmo encontrar complementos e sinergias com
eventuais disciplinas especificas de bioética.

Impacto em Portugal

O facto de o FLAD-NSF International Bioethics Institute ter tido Portugal como pais
anfitrido, permitiu que o seu impacto no nosso meio académico fosse consideravel,
nomeadamente através de uma proporcdo elevada de formandos nacionais. De en-
tre cerca de uma centena de participantes, trinta e trés foram professores oriundos de
vinte e quatro unidades de ensino, de mais de uma dezena de universidades ou es-
colas superiores portuguesas. A avaliagdo geral do impacto e eficicia deste curso de
bioética revelou que 98% dos participantes inquiridos consideraram que o objectivo
de os introduzir a ética e de os ajudar a integrar a bioética nas suas disciplinas foi atin-
gido, donde decorre que a abordagem da bioéticas no ensino das ciéncias naturais e
da vida melhorou entre nés. Acresce que o impacto deste modelo de curso sobre cada
participante individual foi quase invariavelmente significativo. Para alguns deles,
para além da obtencdo de instrumentos éticos eficazes para a educacao cientifica, tam-
bém chegaram a apreender o curso como uma experiéncia estruturante para a sua
vida académica e profissional, colocando a bioética em definitivo no percurso das
suas actividades e interesses.
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O International Bioethics Institute teve também por emanacdo uma obra, “Bioética
para as Ciéncias Naturais”3, que veio disponibilizar textos e materiais pedagogicos
em portugués para o ensino superior da bioética. A sua estrutura consiste no texto de
algumas conferéncias do curso, seleccionadas com vista a cobrir as principais areas
e tematicas da ‘bioética ndo biomédica’, nomeadamente animais, ambiente, biotec-
nologia, alimentos geneticamente modificados, biodiversidade e ciéncias do mar. In-
clui ainda alguns dos casos de estudo produzidos por participantes do curso, dispo-
nibilizando instrumentos pedagdgicos concretos e aplicados para a introducao de dis-
cussOes de ética em variadas matérias cientificas especificas.

No caso da Faculdade de Ciéncias da Universidade de Lisboa, pode dizer-se que
hoje o ensino da bioética é marcadamente influenciado pela abordagem do Bioethics
Institute. Tendo a disciplina auténoma de Bioética sido ai iniciada pela Prof.? Clara
Queiroz, veio a ser prosseguida pelo Prof. Jorge Marques da Silva, depois também em
colaboragdo com o autor destas linhas. A estrutura da disciplina cobre conceitos ge-
rais de bioética, ética biomédica, ética animal, ética ambiental, aspectos éticos da bio-
tecnologia, e ética e deontologia profissional. O enfoque é largamente tedrico-prati-
co, num paradigma de aprendizagem activa, centrado na anélise em grupo de casos
de estudo, de exercicios de desempenho de personagem (role-play), de tomada de de-
cisdo sobre dilemas éticos, de anélise de textos e de defesa argumentativa de pontos
de vista seleccionados. O impacto da disciplina nos alunos é em geral elevado, a ava-
liar por questionarios feitos no inicio e no final da disciplina, e em demonstragdes de
interesse dos préprios pela bioética em geral ou por certas das suas tematicas em par-
ticular.

Poder-se-4 talvez dizer que o ensino superior nacional terd tem hoje os recursos hu-
manos, os recursos pedagdgicos e a sensibilidade necessérios para uma muito con-
veniente incorporacao e expansdo da bioética no ensino superior das ciéncias biol6-
gicas. Esperemos assistir crescentemente a essa expansao, e a uma maior interpene-
tracdo entre escolas e abordagens do ensino superior da bioética.®

3. H.D. Rosa (coord.), “Bioética para as Ciéncias Naturais”, conferéncias e casos de estudo do FLAD-NSF
International Bioethics Institute, Curso Internacional de Bioética. Fundagao Luso-Americana para o De-
senvolvimento, Lisboa, 397 p.
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CNECV - A FORMACAO DA CONSCIENCIA
BIOETICA NAS CIENCIAS HUMANAS

Isabel Carmelo Rosa Renaud

1.

Para analisar correctamente «a formacao bioética nas Ciéncias Humanas» seria ne-
cessario resolver previamente alguns problemas. O que é que se entende por «cién-
cias humanas»? No programa do nosso Seminério, as ciéncias humanas intervém de-
pois das ciéncias da satide e das ciéncias biol6gicas, dando a impressao de que o elo
de ligacgdo entre as varias ciéncias humanas é, de modo negativo, o facto de néo se-
rem nem ciéncias da satide nem ciéncias empiricas. Sem querermos entrar na deter-
minacao tedrica das ciéncias humanas, notamos que estas abrangem uma multipli-
cidade mais heteréclita que as ciéncias da satide: comecamos o elenco com a ética fi-
losofica e a filosofia em geral (embora se possa também afirmar que a filosofia, en-
quanto saber, tem um estatuto especifico que nao a faz caber nas ciéncias humanas)
e continuamos com a psicologia, a sociologia, o direito, a politica, as ciéncias da edu-
cacdo, sem falarmos da antropologia, da histéria, da economia, das ciéncias da co-
municagdo e da teologia. De modo geral as ciéncias humanas partilham um elemen-
to comum: a sua discursividade ndo repousa num método exclusivamente quantita-
tivo, mas recorre a interpretagdo, em virtude de um conceito de experiéncia diferen-
te da experiéncia nas ciéncias empiricas ou «duras». O lugar da bioética no meio e na
multiplicidade destas ciéncias aparece portanto como modelado segundo o método
de cada ciéncia humana. Por exemplo, a bioética numa Faculdade de Direito tende-
ra para tornar-se biodireito, ao passo que numa Faculdade de Ciéncias Politicas, sera
biopolitica, o que fara surgir a questao das relacdes entre a bioética e o biodireito ou a
biopolitica.
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2.

Em seguida, a bioética ndo nasceu no contexto das ciéncias humanas, mas no das
ciéncias médicas. Tratou-se de uma busca ética para resolver problemas em geral con-
cretos, problemas que, como se sabe, estdo muitas vezes colocados a partir das des-
cobertas cientificas e tecnolégicas. A introdugdo da bioética nas ciéncias humanas apa-
rece como o refluxo da tecno-ciéncia sobre a compreensao humanista do ser huma-
no. Em termos concretos, diremos que quando volta a ética, a resposta da bioética ted-
rica perde o seu caracter de urgéncia: discutindo, por exemplo, o problema da fe-
cundacdo in vitro, o filsofo ndo estd perante a iminéncia de uma decisao a tomar so-
bre a qualidade ética da aceitagdo ou recusa da fecundacdo com dador. Nas ciéncias
humanas, o confronto com os problemas é mais tedrico que pratico.

3.

A natureza transversal da bioética levanta também um outro problema. Em termos
gerais, a bioética é ética do bios, no sentido mais largo do bios. Mas, por sua vez, a éti-
ca tem o seu lugar natural, o seu Sitz im Leben na filosofia. Sera entdo que a melhor
bioética é aquela que exporta para as outras ciéncias humanas a ética filoséfica? Es-
tamos, neste caso, perante um desafio posto a toda a forma de interdisciplinaridade:
como transcrever a reflexdo de uma determinada ciéncia (aqui a bioética) nos termos
de uma outra (por exemplo, o direito)? Verifica-se todavia que esta transcricao é de
certo modo impossivel; é por isso, alids, que a interdisciplinaridade se projecta como
um ideal assimptético, de que se sabe a partida que ndo pode ser atingido, mas que
opera como uma ideia reguladora e quase escatoldgica. Interpretada de maneira mais
leve como transversalidade dos saberes, a interdisciplinaridade significa no caso pre-
sente que nenhuma ciéncia em particular podera abranger inteiramente a bioética.

Orrisco é entdo duplo, e duplamente a evitar: a ética filosofica tera a tentagao de rei-
vindicar a bioética primordialmente para si, o que se dever evitar; paralelamente, o
segundo risco a contornar é que o curriculum das outras ciéncias humanas nao sai-
ba nem onde nem como incorporar a bioética; esta pode entdo tornar-se uma disci-
plina alheia e totalmente marginal no ensino das ciéncias humanas, mesmo quando
é acolhida porque actualmente estd na moda. Talvez seja por este motivo que a bioé-
tica conste tdo raramente no curriculum das ciéncias humanas, com a excepgéo da fi-
losofia e do direito.

4.

Em quarto lugar, vale a pena deter-se numa dificuldade que a bioética coloca a éti-
ca tedrica ou filosofica. Do ponto de vista da ética, com efeito, a bioética aparece mui-
tas vezes como uma ética aplicada e orientada para a praxis. Poder-se-ia dizer assim
que, para a ética, os quatro principios de Childress e Beauchamp sao apenas uma co-
dificacdo de alguns principios da ética geral que se tornaram principios passe-partout
para a resolucgao dos casos. O modo empirico como muitos especialistas do mundo
da sadde resolvem os problemas bioéticos manifesta entdo uma certa lacuna da re-
flexao, como se bioética empirica provocasse curto-circuitos na reflexao ética.
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Eis quatro fontes de dificuldades que, nas ciéncias humanas, estdo por detras da
formagdo em bioética, isto é, a pluralidade centrifuga destas ciéncias, o caracter alheio
a ciéncias humanas de uma grande parte dos problemas concretos de bioética (por
exemplo, os problemas vividos no mundo da satide), a transversalidade da bioética
e a sua complexa relacdo com a ética teérica. E no horizonte destas dificuldades que
devem ser pensadas todas as propostas de educagdo em bioética no seio das ciéncias
humanas.

Sera possivel determinar o contetido da bioética no ensino das ciéncias humanas,
tendo em conta que cada ciéncia humana entra pela sua prépria porta no recinto da
bioética? E evidente que toda a proposta é particular e nao pode ser retomada, tal e
qual, num curriculum. Trata-se portanto de propor alguns elementos que, qualquer
que seja a sua ordem de apresentagdo, ndo poderao estar ausentes de uma educagao
e formacdo no campo da bioética. Distingo assim cinco passos: 1) a pertinéncia da
abordagem da respectiva ciéncia humana para a bioética; 2) a apresentacao teérica de
elementos de uma reflexao de ética geral; 3) a sua aplicagdo aos casos concretos mais
ligados a propria ciéncia no ambito da qual se faz o estudo da bioética; 4) uma intensa
reflexdo sobre o sentido da busca de consenso, a presenga inevitavel do desacordo na
discussdo bioética e a fungao da tolerancia, assim como os limites desta tolerancia; 5)
finalmente, a necessidade de manter uma conviccao ética propria, sempre aberta ao
dialogo.

1.

Primeiro e a titulo de introdugdo, o repertério de situagdes que, no pano de fundo
de uma determinada ciéncia humana, levantam questdes propriamente éticas. O co-
nhecimento de uma situagdo concreta exige as vezes uma investigagdo apurada de
muitas situa¢des semelhantes. Por exemplo, a economia confronta-se com os recur-
sos financeiros para o acesso aos cuidados da satide, mas também com a gestdo ma-
croecondmica do sistema de satde; o direito, com a anéalise dos valores morais ine-
rentes as leis que tratam da satide, mas também com a retribuicdo penal; a politica,
com a necessidade de conhecer as opinides maioritdrias na sociedade, mas também
de estimular os valores éticos para a formagdo das leis (¢ actualmente o caso para a
futura lei da procriagao medicamente assistida, PM.A.1); por sua vez, a teologia (cris-
ta, mugulmana, etc.), projecta a luz da fé sobre os problemas, mas encontra também
a dificuldade da receptividade, quando se trata de propor o respeito pelos seus va-
lores numa sociedade plural. As ciéncias da comunicagdo deverao tomar uma deci-
sdo quanto a informagdo que vale a pena ser transmitida, mas estudardo a diversi-
dade dos efeitos obtidos conforme as varias maneiras de transmitir a mesma infor-

1. Entretanto publicada em Diario da Reptblica — Lei n® 32/ 2006, de 26 de Julho.
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magao. Cada ciéncia humana terd um angulo de abordagem dos problemas de que
trata a bioética. Reciprocamente, esta situagdo significa que os valores éticos da bioé-
tica atravessam a perspectiva de cada ciéncia humana, tal como, alids, o diz o conceito
de transversalidade.

2.

Segundo, a formacado em bioética ndo pode prescindir de uma parte de ensino cen-
trada na ética filosofica. Aqui surge uma séria dificuldade, se é verdade que ninguém
pode improvisar-se especialista em filosofia ética. O estudo da fundamentacao ética,
apoiada no conhecimento das grandes tradigdes éticas do pensamento ocidental (para
nao falarmos das espiritualidades do Oriente ou de outras tradigdes culturais), pa-
rece-me indispenséavel para a formagao de uma sélida consciéncia bioética. Esta for-
macao geral ndo se deve limitar ao elenco das virtudes habitualmente referidas como
necessarias ao comportamento moral. E preciso mostrar a importancia dos funda-
mentos e das finalidades do agir. Compreender, por exemplo, que as finalidades, os
principios e as regras de acgdo ndo sdo a mesma coisa exige um back ground tedrico
ndo imediatamente evidente. Uma reflexdo sobre a universalidade das leis morais e
a sua articulagdo com os casos concretos evita o defeito de simplismo, infelizmente
tao frequente quando se resolve empiricamente as questdes concretas.

3.

Terceiro, o regresso aos casos concretos deveria fazer-se a luz dos conhecimentos
adquiridos na parte da ética geral. E verdade que o tdltimo juizo moral depende da
consciéncia individual, mas somente quando esta considera ter realizado o esforgo de
esclarecimento suficiente, esforgo que nao pode prescindir da segunda etapa acima
descrita.

4.

A quarta etapa exige um trabalho ainda mais complexo, uma vez que o regresso da
andlise aos casos concretos (terceiro momento) faz aparecer muitas vezes uma plu-
ralidade insuperével de opinides e de solugdes. O problema ¢é dificil porque, na pa-
noplia das opinides em confronto, ha sempre algumas mal ou insuficientemente fun-
damentadas, que estdo ao lado de outras mais sélidas do ponto de vista conceptual.
Mas vistas do exterior, todas aparecem como opinides de facto sustentaveis, uma vez
que existem efectivamente pessoas que sdo os seus porta-vozes. O que significa en-
tao o consenso, do ponto de vista ético? Sera ele o mais pequeno denominador comum
dos valores morais em confronto? Do mesmo modo, quando ndo é possivel resolver
o desacordo, a bioética terd que apresentar as varias opinides com as respectivas fun-
damentagdes, eventualmente sem tomar partido. O risco é entdo que a ética se trans-
forme numa anélise sociolégica das opinides éticas presentes numa determinada co-
lectividade. E alias o risco da ética da discussao, quando esta acaba por nao privile-
giar nenhuma solugdo, mas apenas apresentar o leque das interpretacdes veiculadas
pelas respectivas opinides.
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As ciéncias humanas que ndo devem contudo tomar uma decisao concreta - deci-
sdo em geral impreterivel no mundo da satide — deveriam, em nosso entender ultra-
passar a fase da justaposicdo das opinides, para proceder a uma escolha e aprofun-
dar os motivos tedricos desta escolha. Tal é o servigo que as ciéncias humanas pode-
rdo prestar aos profissionais mais imediatamente ligados a resolucao pratica de pro-
blemas concretos.

Assim como é necessario analisar o sentido do consenso e do desacordo, do mes-
mo modo torna-se necessaria uma reflexdo sobre a tolerdncia face as opinides alheias.
A aprendizagem do respeito pela alteridade dos outros com os quais discordamos
frontalmente sera tanto mais importante quanto as nossas convicgdes mais profun-
das se vém rejeitadas ou colocadas numa posi¢do minoritdria. A formacao da cons-
ciéncia bioética oferece entdo um dos palcos actualmente privilegiados para discer-
nir a ténue fronteira entre o respeito pela diversidade das convic¢des e a necessaria
barreira oposta ao intoleravel.

Esta tolerancia activa coloca o estudante, tal como todos nés, perante um desafio
real: como manter as nossas «convicgdes bem pesadas», para retomar uma expressao
de John Rawls, com o sentido da auto-critica que nédo se fecha ao didlogo? A maturi-
dade da convicgao ética manifesta-se muitas vezes na conquista deste dificil didlogo
que nao dilui as convic¢des mais fortes, mas também ndo as deixa nem envolver-se
nem cair num fundamentalismo intransigente. A formacao da consciéncia bioética en-
contrara cedo ou tarde esta complexa articulagdo; é por isso que esta formagao com-
porta uma tarefa educativa que nao se deve negligenciar no campo das ciéncias hu-
manas.®
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FORMACAO DOS MEMBROS DAS
COMISSOES DE ETICA PARA A SAUDE
Mons. Vitor Feytor Pinto
Introducao

1. E para mim um privilégio participar no 9° Seminario Nacional do CNEVC sobre
educacdo e formagdo em Bioética, e isto por duas razdes: pela oportunidade de vol-
tar a estar em contacto formal com o Conselho Nacional de Etica ao qual dei a minha
colaboragao durante dez anos e, por outro lado, pela possibilidade de uma interven-
cdo centrada na formacao dos membros das CES, tema do maior interesse para quem
participa, desde ha muitos anos, em vérias Comissdes de Etica em Satde, noutros tan-
tos hospitais a que dou esta colaboracdo. Agradeco, por isso, a Presidente da CNECV
o convite que me foi feito.

2. Falar de Bioética é falar da vida e esta, enquanto complexo bio, psico-social, cultu-
ral e mesmo espiritual, merece ser defendida e promovida em todas as situagdes. A
simples defesa da vida humana é ja um valor, alids decorrente dos Direitos Humanos
que, no seu art® 3° proclama que “todo o ser humano tem direito a vida, a liberdade
e a seguranca da sua pessoa”. Em Bioética, porém, tem de ir-se muito mais longe, pro-
curando sempre promover a vida e promoveé-la com qualidade. Dai que os estudos
da Bioética obriguem a um esforgo constante para dar “mais vida” a todos os cida-
daos.

3. Uma das caracteristicas positivas da sociedade actual é, certamente, a de uma sensi-
bilidade ética generalizada. Se o mundo de hoje tem algumas cargas negativas, como
a do materialismo radical, em muitos casos, a do subjectivismo individualista, ou a
do hedonismo marcado pela permissividade, ele tem também intimeros valores po-
sitivos como sejam a procura da dignidade humana, um novo tipo de relagdes entre
as pessoas, um grande anseio pela liberdade e pela paz. E neste contexto que apare-
ce também uma nova sensibilidade ética, uma sa preocupagao por comportamentos
que respeitem, em todas as circunstancias a pessoa humana. Assim sendo, as pessoas
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que devem pronunciar-se sobre os limites e as capacidades éticas no servico a vida
tém necessariamente de ter uma formagao especifica.

| - A competéncia ética dos membros das CES

Na era da especializagdo em que cada pessoa a escolher para uma tarefa deve ter a
competéncia necesséria para a missao que lhe é pedida, os membros das CES devem
ser peritos também no campo da Bioética, o que implica uma formagao especifica, ab-
solutamente indispensavel. Ha elementos prévios a ter em conta e, sem os quais, as
pessoas que integram as Comissdes terdo enormes dificuldades no ajuizar das situa-
¢des e no elaborar dos pareceres que em tempo devem se dados.

Cito alguns desses elementos base:

1. Ao fazerem parte de uma CES, os seus membros tém de conhecer os objectivos
consagrados no Decreto-Lei 97/95 e que ndo se esgotam na investigagdo médica

® De uma forma ampla pertence-lhes, no ambito do funcionamento da instituigao
ou servigo, salvaguardar a dignidade e a integridade humanas e, além disso,
pronunciar-se sobre questdes éticas, no dinamismo das actividades da institui-
¢do ou servico (art? 62-1 a) e b).

® De uma maneira especifica no campo da Bioética, pede-se-lhes para se pronunciarem
sobre os protocolos da investigagao cientifica, os ensaios clinicos, a qualificagdo
cientifica dos médicos da instituigdo ou servigo.

® Para um dinamismo comunitdrio, compete-lhes ainda promover a divulgagdo dos
principios gerais da Bioética junto dos varios profissionais da instituicdo ou ser-
vigo, através de estudos, pareceres ou outros documentos, ou mesmo de semi-
narios que organizem e em que participem.

2. Os diversos membros das CES, sejam médicos, enfermeiros, farmacéuticos, ju-
ristas, te6logos, psicélogos, sociélogos ou outros ndo podem deixar de responder a
expectativa que a sua nomeagao implica. E por esta razio que se lhes exige:

® Eficdcia na intervengdo, tendo em conta a competéncia que lhes é propria pela sua
formacdo de base: a diversidade cultural e profissional é uma mais valia para
a reflexdo a fazer e os pareceres a produzir; este é o motivo pelo qual as CES nao
sdo constituidas por pessoas de uma so6 classe profissional, o que desvirtuaria
o parecer e poderia, até, conduzir a cedéncia aos lobbies ou aos grupos de pres-
séo.

* A consciéncia da necessidade da reflexdo ética, sabendo que esta ndo é um travao,
um empecilho a investigagdo, mas um desafio a encontrar os melhores cami-
nhos para servir a pessoa humana.

Quando a Bioética alerta para os inconvenientes nos ensaios de diagnéstico ou de

terapéutica, o cientista procura ter em conta as objecgdes e busca solugdes novas, ser-
vindo e promovendo com mais qualidade a vida humana.
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* O respeito pela especificidade das CES, uma vez que ha muitas outras comissoes nas
unidades de satide e ndo se podem confundir com elas: é o caso das comissdes de hu-
manizacao e qualidade, dos grupos de estudo em matérias especificas, dos servigos
de assisténcia espiritual e religiosa e de muitas outras.

3. Como ciéncia dos comportamentos, a ética faz um apelo constante as relagoes humanas.
Quem dé pareceres sobre ética, deve ter ele préprio uma atitude ética, de respeito pelo
outro, de didlogo com os outros, de solidariedade nas decisdes. Ora os membros das
CES sao chamados a uma relagao de qualidade:

® Relagdo cientifica, técnica e humana, formal e informal, com todos os outros mem-

bros da CES e, depois, com os profissionais ou os 6rgaos de gestdo que pedem
pareceres e merecem, ndo s6 a atengdo, como a eficdcia, num quadro de relagdes
humanas de qualidade.

® Relagdo com as estruturas de satide, com os varios departamentos do Ministério da

Saude e com as Ordens Profissionais, dos médicos, dos farmacéuticos, dos en-
fermeiros e mesmo com outras Associagdes Profissionais que precisam de ter
nas CES parceiros, na procura do melhor para os doentes ou para os seus as-
sociados.

e E ainda a relagdo com dois orgdos fundamentais a reflexdo ética: o CNECV (Conselho

Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida) e a CEIC (Comissao de Etica para
a Investigacao Clinica). No que a esta diz respeito, note-se que a relacdo formal
esta definida no art® 32 2.b) e ss da Portaria n® 57/2005 do MS que define os re-
quisitos materiais e humanos das CES, a sua competéncia nos casos previstos
pela Lei 46/2004 e até a formagao dos seus membros no que a investigagao cli-
nica diga respeito.

Uma vez que os membros das CES sdo peritos, a sua competéncia ndo pode discu-
tir-se e a sua formagdo constante é um imperativo.

Il - A formacao de base dos membros das CES

A formagcdo de base supde uma cultura geral razoavel, até porque nesta pode resi-
dir, a partida, a credibilidade de que cada membro da CES deve gozar, na instituigdo
ou unidade de satide que serve. Esta cultura filoséfica e prética, com capacidade de
avaliar os problemas e dar opinides, facilita a envolvéncia necesséria para com-
preender os vérios interesses de quantos pedem a emissdo de pareceres.

Os membros das CES devem ser entdo homens/mulheres de cultura, com sensibi-
lidade humana, com capacidade de ouvir, de comprometer-se na cidadania e de ter
opinido na sua area de especializagio. E dentro deste quadro que poderao definir-se
os campos da sua formacao.
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1. A formagio em Etica Geral e Bioética em particular. A ética é a ciéncia dos compor-
tamentos e os cursos universitérios, das varias profissdes de satde, tiveram forma-
¢do deontoldgica, mas foram muitas vezes deficitarios no estudo da ética geral.

o E necessdrio conhecer os sistemas éticos, o tradicionalismo, o utilitarismo, o lega-
lismo, o contratualismo, como sistemas com perspectivas redutoras. E urgente
conhecer o personalismo ético como tinico sistema que se centra na pessoa, a
defende e a promove. O personalismo supde a ética por objectivos, a ética de
responsabilidade, a ética civica, sem o que um parecer ético dificilmente de-
fende a pessoa humana e a promove, quem quer que ela seja.

* A bioética centra-se depois no estudo da vida humana, pelo que quem serve a
vida, os profissionais de satide, os cientistas e investigadores que estudam a
vida no seu inicio ou no seu termo, tém de assumir que a sua formagdo, em
Bioética, é indispensavel, para respeitar e promover a pessoa humana na sua
dignidade fundamental e no quadro dos Direitos Humanos.

Num e noutro caso, as referéncias éticas, na promogdo da vida humana, exigem

uma sensibilidade acrescida, tendo em atencgdo os valores humanos, os direitos do
homem e o bem comum.

2. O conhecimento da pessoa humana. Nao é possivel ser um eticista, sobretudo na area
da Bioética, se ndo se reconhece a pessoa humana como ser em projecto, decididor,
simbolizador e com necessidades concretas que esperam respostas. E claro que a pes-
soa humana tem direitos e deveres, tem capacidades e limites, tem alegrias e espe-
rancas. Para responder a isso, um membro das CES tem de ter, ao menos, as ideias ge-
néricas sobre algumas ciéncias humanas:

e Elementos de psicologia, para saber compreender as pessoas, acolher, ser solidé-

rio, disponibilizar-se para quantos precisam dos seus préstimos. A relagdo com
a pessoa humana tem um saber proprio que permite ouvir sem preconceitos,
acompanhar sem reservas, discernir com inteligéncia, decidir com coragem, as-
sumir com alegria. O estudo da pessoa humana vai permitir respeitar a dife-
renca e construir a cidadania. Em ética é essencial.

® Nogdes minimas de sociologia para conhecer os movimentos sociais que dependem
muito de factores que, tantas vezes, passam despercebidos. Analisar os feno-
menos, permite descobrir as melhores solugdes. Uma questao para a qual é pe-
dido um parecer tem sempre uma envolvéncia que é necessdrio conhecer. A
comparacao entre varias decisdes facilitara uma tomada de posigao mais segu-
ra, porque nada e ninguém é uma ilha.

* O estudo das relagoes humanas para saber e viver o que € a tolerancia, a convi-
véncia, o didlogo, a solidariedade, afim de viver-se em verdadeira cidadania.
Muitos grupos, com pessoas extraordindrias, perdem-se (desfazem-se) porque
nao conseguiram criar a relagdo necessaria para ouvir e aceitar o outro que, as
vezes, tem razao.
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3. Depois hd dreas em que se justifica uma formagdo continua. Os membros das CES tém
de receber uma orientagao frequente e repetida para serem sensiveis a humanizagao
em saude, a aprendizagem do trabalho em equipa, a metodologia eficaz para a apre-
ciacdo dos processos e a construgao dos relatorios sobre os quais se emite o parecer,
além do conhecimento dos regulamentos internos (das CES e da CEIC), a disciplina
no cumprimento de prazos e na orientagdo dos grupos de trabalho, as dindmicas de
grupo e a aceitacao critica das varias opinides de que resulta um parecer melhor.

e E claro que, para além de tudo isto, cada membro da CES, uma vez que é es-
pecialista numa matéria, tem de se assumir como perito nesse campo e estar em
estudo constante para poder oferecer a sua mais valia ao grupo e a CES que in-
tegra. O médico, o enfermeiro, o cientista, o te6logo, etc. tém de estar actuali-
zados, no campo da sua especialidade, uma vez que, em tempo de novas tec-
nologias, tudo esta a aprofundar-se e nada do que sabemos hoje se mantém por
muito tempo, sem a actualizagdo permanente.

e Acresce ainda uma formagdo humana de base para um trabalho mais agradavel e
comprometido, mas também para creditar melhor as CES, uma vez que os seus
membros sdo uma referéncia para todos os outros profissionais da unidade de
saude.

Il - A importancia da formacao em accao

A importdncia da formagdo em acgio: aprende-se trabalhando lado a lado com outros
pares.

Elementos desta formagao continua sao:

* O estudo prévio dos casos apresentados

* A analise dos dossiers, avaliados em pormenor

* O debate aberto de opinides, com o respeito pelas ideias de cada um dos outros
membros

* A capacidade de construir um relatério e de preparar um parecer

* A facilidade de construir uma decisdo perante as vérias situagdes, garantindo
sempre a liberdade perante os diversos lobbies e pressdes: cientifica, econdmi-
ca, juridica, politica ou de outro tipo

* O gosto por este trabalho de grupo

As CES devem primar pela qualidade nos pareceres que dao. Tal ndo é possivel,
sem a formagao de base, a formagdo especifica e a formacao continua de todos os seus
membros.
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FORMACAO DOS MEMBROS DAS COMISSOES DE
ETICA PARA A SAUDE

Filipe Almeida

Tarefa nobre para qualquer ser humano é (foi sempre, suponho!) a de agradecer.
Cumpre-me, pois, comegar por ai e expressar-lhe, Sr.* Dr.? Paula Martinho da Silva,
e em V:2 Ex.2 a todo o Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, o meu
muito obrigado pelo convite que com tanta simpatia, e ndo menor generosidade, me
dirigiu. Honrado com o convite deste areépago da reflexao bioética em Portugal, com
certeza, mas com o sentido do dever aqui estou, bem consciente, creia, da enorme di-
ficuldade que nos meus ombros colocou ao pedir-me uma breve reflexao sobre a for-
macao dos membros das Comissdes de Etica para a Satide (CES).

A primeira interrogacdo que esta tematica me suscita levanta, desde logo, duas
questoes indissociaveis: que membros para que Comissoes de Etica para a Saiide?

Permitam-me que comece por fazer a fotografia das CES para que possa, em se-
gundo tempo, fazer entender a formagao que reclamo para os seus membros.

Sdo quase vinte os anos que, em Portugal, fazem a histéria das comissoes de ética
hospitalares, hoje denominadas comissdes de ética para a satide. Data ja de 1986 a
constitui¢do das duas primeiras comissdes de ética portuguesas: a dos Hospitais Uni-
versitarios de Coimbra e, logo, a do Hospital de S. Jodo do Porto.

Entdo sem suporte legal, a sua area de competéncia situava-se, como tado bem de-
finia Daniel Serrdo, na “ética das relagdes humanas na instituigdo, na esfera que nao
é regida pelo direito positivo e que deve ser regida pelas normas consensuais, fun-
damentadas na consciéncia civica, ética e moral dos membros da Comissao”. O seu
enquadramento legal surge apenas em 1995, com o Decreto-Lei n® 97 /95, atribuindo
as CES como missdo “zelar pela observancia dos padrdes de ética no exercicio das
ciéncias médicas, por forma a proteger e garantir a dignidade e integridade humanas,
procedendo a analise e reflexdo sobre temas de pratica médica que envolvam ques-
toes de ética”. Este Decreto determina, ainda, a composigao das CES, atribuindo-lhe
sete membros, designados de entre médicos, enfermeiros, farmacéuticos, juristas, te6-
logos, psicélogos, socidlogos ou profissionais de outras areas das ciéncias sociais e hu-
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manas. Parecia, assim, simplificada a definicdo dos requisitos essenciais para alguém
poder fazer parte de uma CES: ser médico, ou enfermeiro, ou farmacéutico ou pro-
fissional de alguma das areas decretadas!

Suponho que sendo este um requisito necessario, ndo ¢, talvez, suficiente. Vejamos:

Ao longo dos anos, as CES viram o seu trabalho fortemente marcado pela necessi-
dade de responder aos intimeros pedidos de parecer sobre ensaios clinicos que lhes
cafam em maos. Por exemplo, em 1993, e tal como se 1€ no seu relatério de activida-
des, a CES do H.S.Jodo emitiu 84 pareceres sobre novos ensaios clinicos, 87 parece-
res sobre alteragdes a projectos ja em curso, 24 pareceres em resposta a situagdes que
lhe foram colocadas e apenas 5 pareceres de sua iniciativa, versando questdes éticas
de fundo. Ou seja, neste ano de 1993, 85.5% dos 200 pareceres que elaborou foram so-
bre ensaios clinicos, 97.5% foram “uma resposta a” e apenas 2.5% (5 em 200) foram
“tima iniciativa”. E varios sdo os inquéritos feitos a Comissdes de Etica onde se d4
conta da dimensao desta tarefa. Para muitas CES, a elaboracao de pareceres sobre en-
saios clinicos ocupava cerca de 75% da sua actividade regular, chegando algumas a
admitir cifras de 90% para quantificar esta tarefa no conjunto da sua acgdo. Uma sim-
ples operacdo matemaética leva-nos a conclusdo de que ndo mais do que 20% da acti-
vidade das CES era quanto restava para trabalho de reflexao sobre matérias de outra
indole.

O Decreto-Lei n® 46/2004, transpondo para a ordem juridica nacional a Directiva
n®2001/20/CE do Parlamento Europeu e do Conselho, veio retirar as CES a ingente
tarefa de apreciar ensaios clinicos, matéria hoje da competéncia da Comissao de Eti-
ca pa a Investigacao Clinica (CEIC).

Ficam, agora, as Comissdes de Etica para a Satide, ndo sem trabalho, mas com opor-
tunidade para dedicar o seu tempo de reflexdo a matérias de indiscutivel relevancia
para quantos trabalham nas instituigdes hospitalares que servem. Nao quero com isto
significar que a energia dispendida com a apreciagdo dos ensaios clinicos fosse de me-
nor importancia. Nao tenho qualquer duvida de que toda a reflexdo ética acontecida
a volta da elaboracdo de um parecer sobre determinado ensaio era de indiscutivel im-
porténcia ja que, a finalidade desta reflexdo ndo se esgotava, seguramente, na procura
de uma redutora resposta afirmativa ou negativa, sim ou ndo, antes procurava sem-
pre a proteccdo dos direitos dos participantes a integrar os ensaios, expressa em sis-
tematica e adequada fundamentacdo da aprovagdo ou nao aprovagao da sua realiza-
¢do. Mas convenhamos que muito trabalho reflexivo sobre temas candentes da vida
hospitalar ficava sem oportunidade de acontecer, por clara mingua de tempo.

Suponho que as CES, hoje, esvaziadas que estdo desta responsabilidade de opinar
sobre ensaios clinicos, saberdo intervir na comunidade que servem aproveitando o
tempo agora disponivel para dinamizar eticamente a vida hospitalar.

As CES devem responder, bem o sabemos, a quanto lhes é pedido para opinar. Mas
nao podem as CES ser apenas “tempo de resposta”. Cumpre-lhes ser “tempo de pro-
posta”, cabendo-lhes, por isso, papel essencial na promocao e divulgagdo dos gran-
des principios da bioética, sabendo entusiasmar a comunidade hospitalar para a apre-
ciacdo dos valores éticos na modulagdo do seu agir quotidiano. As CES nao podem
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“esperar languidamente pelos pedidos de parecer (a que, todavia, sempre respon-
derdo!), antes devem avangar no terreno da formagao bioética”!

Devem, por isso, também, tomar a iniciativa da anélise, da reflexdo e tomada de po-
sigdo sobre praticas, condigdes de trabalho, atitudes profissionais, sempre na mira da
antecipagdo (o tempo certo para a formagdo!), ndo da critica, da acareagdo, ndo da fiscali-
zagdo ou do policiamento (apesar do articulado legislativo: Dec-Lei 97/95, art. 6, 1.d).

As CES cabe serem o radar de situagdes de potencial conflito e prejuizo para o ser
humano, ajudando a que se tome consciéncia atempada de quanto possa ferir, ofen-
der, vexar a pessoa humana, antecipando para tanto a reflexdo oportuna que permi-
ta aos profissionais saberem colocar-se eticamente no terreno, e assim agir no claro
compromisso de respeito pelos direitos cometidos aos doentes.

As CES devem saber pautar o seu discurso por uma linguagem reflexiva, ndo de-
cisdria, exibindo claramente a sua pré-ocupagdo pelo papel formativo que lhes im-
pende. Elas sdo instancias consultivas, portanto iminentemente formativas, pelo que
as suas reflexdes ndo vestem o poder vinculativo.

As CES estao vocacionadas para a ponderacao ética do relacionamento entre os pa-
cientes e os profissionais de satiide, uma relagdo verdadeiramente humana e neces-
sariamente humanizadora. Uma relagdo que radica na humanidade dos seus actores,
uma relacdo que se vincula a dignidade de ambos. Mas uma relacdo especialmente
atenta a particular vulnerabilidade que a condicdo de “ser pessoa doente” aduz ao ser
humano.

As CES estao, portanto, ao servigo dos doentes, dos profissionais de satide e da ins-
tituicdo, suscitando aos profissionais de satide condutas respeitadoras da dignidade
dos doentes e da sua prdpria dignidade pessoal e profissional, reclamando ao “governo”
uma gestdo adequada a uma Instituigdo que, para além de empresarial é, também ou
mesmo antes de o ser, uma Instituicdo ética, e anunciando aos doentes a sua intan-
givel dignidade, a sua condicao de pessoas por e para quem se ordena o Hospital, e
bem assim os seus deveres indissocidveis.

Nao podem portanto ser hoje as CES comissdes meramente técnicas, compostas
apenas por profissionais que exibem incontornével autoridade técnico-profissional.

A exceléncia profissional nas areas da satide, do direito, da filosofia, da sociologia,
da farmécia, sendo necessaria ndo pode ser condigdo suficiente para garantir presenga
numa CES.

Nao veria com grande simpatia um antncio jornalistico, admitindo membros de
determinadas areas profissionais para uma dada CES de um qualquer hospital, de-
lineando porventura um curriculum académico de superior qualidade.

Um curriculum de um médico, por exemplo, que nas suas centenas de paginas evo-
que importantes descobertas cientificas e retumbantes sucessos terapéuticos, mas que
em toda a sua extensdo ignore a experiéncia humana havida com o sofrimento ou
com a morte dos seus doentes, pode nao corresponder ao desiderato formativo para
um membro de uma CES.
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Estou certo de que sensibilidade para as questdes éticas, capacidade de abertura ao
didlogo, disponibilidade para a reflexdo e para o estudo dos comportamentos hu-
manos, como a formagdo humanistica individual terdo de pautar, seguramente, o per-
fil dos elegiveis para uma Comissao de Etica para a Satde.

E a formagdo a que me quero referir ndo é a adquirida numa “acgdo formativa”,
programada para recrutar membros para uma CES. Esta formagao é a conseguida ao
longo dos anos, num processo permanente de especial atencao reflexiva para com a
novidade e a singularidade do ser humano, para com a sua dignidade, para com a sua
real importancia, permitindo-me ver o “Outro” como a precedéncia do meu “Eu”.

Esta formacdo é a que é conseguida por exemplo quando a Faculdade de Medici-
na do Minho, depois das aulas de fisiopatologia e de terapéutica, depois das aulas
tedricas de bioética, leva os seus alunos a visitar o “Calvario”, de onde voltam em si-
léncio comprometido...

Esta formacao é a que é conseguida quando, no meu Hospital, na minha enferma-
ria, derrubo os “biombos” que matam os moribundos e deles me aproximo fazendo
a experiéncia da compaixao, da solidariedade, da partilha, enxergando a totalidade
da vida neste seu tempo de finitude...

Esta formagdo é a conseguida quando, na minha reflexdo pessoal, compreendo que
o meu doente é o “sujeito da doenga”, ndo o “objecto do tratamento” (Karol Woijty-
la), isto é, compreendo que o meu doente é “alguém” e ndo “algo”...

Esta formacgdo é a conseguida quando sou capaz de me ausentar de mim para me
tornar presente no outro...

Esta formacgao é a que é conseguida quando, na madrugada dos meus dias, consi-
go descobrir que ninguém é bom por decreto mas porque sabe que é seu dever ser
bom...

Este é o ponto de partida, creio bem, para a formagdo de qualquer candidato a
membro de uma CES. E todos o somos, potencialmente!

Naturalmente que os que se perfilarem neste exército de candidatos e vierem a ter
oportunidade de ser membros de uma Comissao de Etica para a Satde tém agora
uma tarefa complementar indispensavel:

1. Desenvolver qualidades humanas, nomeadamente de simpatia, de abertura e
de capacidade de didlogo (ainda esta semana, ouvi um profissional de satide,
a quem me dirigi para trocar impressdes acerca de uma solicitacdo que havia
feito a Comissao de Etica, dizer da sua estranheza por um membro da CES do
seu Hospital ter saido do que ele considerava ser um “reduto inacessivel”, para
com ele partilhar, sequer, informagcdo...).

2. Crescer nos seus conhecimentos em bioética. A frequéncia de Mestrados e Cur-
sos de pds-graduagdo em Bioética promovidos quer pelas Faculdades de Me-
dicina e de Filosofia, quer pelo Instituto de Bioética, ¢ uma excelente oportuni-
dade para cumprir esta exigéncia formativa. Conhecer modelos de reflexao em

CNECV | EDUCACAO E FORMACAO EM BIOETICA 69



70

Filipe Almeida - Formacao dos membros das Comissoes de Etica para a Salde

bioética, Declaragdes ou outros documentos de relevo em bioética, saber inter-
pretar o conceito de autonomia, entender o consentimento informado como ma-
nifestagdo do exercicio deste conceito e ndo como um divorcio de uma relagao
benfazeja e de cumplicidade entre 0 médico e o seu doente, como tantas outras
matérias de inegavel interesse para a elaboracdo de pareceres é da maior im-
portancia.

3. Ter consciéncia de que as decisdes das Comissdes de Etica ndo se impdem, an-
tes se devem tornar desejadas! Porque “ninguém fara impor valores éticos que
nao tenham sido livremente aceites” (M. Renaud)!

4. Ter consciéncia de que as Comissdes de Etica nao substituem os profissionais
de satide na responsabilidade das suas decisdes. As CES apenas ousam “facili-
tar” as tomadas de decisdo que incumbem aos profissionais de saiide.

5. Conhecer a legislacdo adrede.

6. Desenvolver capacidade pedagogica e de comunicacao.

7. Conciliar o saber ético, o conhecimento cientifico e a experiéncia profissional.

8. Partilhar as reflexdes com outras CES, porque esta partilha pode ser um im-
portante tempo de reflexao.

9. Dinamizar a reciclagem da formagao dos seus membros.

Para estas Comissdes de Etica para a Satde, a formagao dos seus membros deve as-
sim revestir um cariz humanista, universal, e uma complementaridade especifica de
um saber bioético. Comegou ontem a delinear-se este programa, neste 92 Semindrio
do CNECYV, quando se abordaram as preocupacdes com a cidadania, a formacao em
bioética no ensino secundario e no ensino universitario.

Estdo aqui os verdadeiros alfobres de uma sa e desejavel formagao dos membros
das CES que desejamos ter.®
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BREVE SINTESE DOS TRABALHOS DO
PRIMEIRO DIA DO SEMINARIO

Michel Renaud

Ex.2 Senhora Presidente do CNECYV,
Minhas Senhoras, Meus Senhores,

Agradeco o convite da Sr.* Presidente para apresentar uma breve sintese dos tra-
balhos do primeiro dia do Semindrio!. Nao se tratard de conclusdes, uma vez que a
riqueza das palestras e dos debates ndo se deixa enclausurar na frieza de conclusdes
lacénicas. As seguintes consideragdes finais dizem respeito, pelo menos para a par-
te que me foi atribuida, aos trabalhos do primeiro dia do Seminério, nos quais tive a
oportunidade de reflectir no fim do dia de ontem.

Vou apresentar a sintese em trés rubricas, respectivamente tematicas, modelos, apo-
rias. Temdticas, antes de mais nada. A denominacao temiticas estende-se as apresen-
tagdes do Prof. Manuel Braga da Cruz, do Sr. Secretério de Estado Dr. Jorge Lacdo e
do Sr. Dr. José Pacheco Pereira. Os modelos dizem respeito as palestras dos especia-
listas do ensino secundério, as aporias incidem na sessdo de ontem a tarde.

No centro da conferéncia inaugural do Prof. Braga da Cruz assim como do Dr. Jor-
ge Lacdo esteve a relacdo da bioética com a cidadania. Para o primeiro orador, ndo ha
educacdo para a bioética sem uma relacado estreita com a cidadania, tal como, reci-
procamente, ndo ha educacao para a cidadania sem relagdo com a bioética. Esta tese
apoiou-se na andlise da progressao da histéria recente em relagdo aos direitos ad-
quiridos. A primeira fase da luta pelos direitos incidiu na liberdade; em seguida, nos
direitos de participacao civica e politica (1925). A terceira fase dos objectivos abriu-
se quando no centro das atencdes esteve a solidariedade social, a qual se compreen-
de somente no pano de fundo das nacionalidades e na afirmagao das identidades na-
cionais. A nossa época, contudo, caracteriza-se por uma quarta fase, que implica o
alargamento do Estado-Nacao e a introdugdo dos direitos da quarta geragao, direitos
da qualidade da vida e do ambiente. Ora, estes tiltimos direitos ndo encontrarao sa-
tisfagdo no Estado-Nagao.

1. Esta sintese foi realizada sem ter previamente tido acesso ao texto dos conferencistas.
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Retomando estas quatro geragdes de direitos, o orador mostrou que correspondem
a quatro campos de exigéncias, nas quais se pode reconhecer precisamente as exi-
géncias da educagdo para a bioética; deste modo a bioética contribui para a cons-
ciéncia dos deveres civicos. A bioética contribui para a educacdo para a liberdade, em
particular no ambito da familia e da escola. Em segundo lugar, a bioética é também
uma escola de cidadania na medida em que educa para a participacdo, para a parti-
cipagdo dos cidadados nos valores vividos. A bioética manifesta assim que «a acultu-
ragdo das normas deve ser acompanhada pela socializacdo dos valores». Em segui-
da, a bioética intervém como educagdo para a solidariedade social, no que diz respeito
as desigualdades que reinam na sociedade. Finalmente a bioética constitui uma exi-
géncia de educagdo para a cidadania pelo facto de abrir a formagdo ao novo concei-
to de qualidade de vida.

Na alocucéo do Dr. Jorge Lacao, é de sublinhar a forte ligagao que foi posta entre a
compreensdo do direito e a ideia do dever-ser dos valores. O direito positivo como
instrumento da regulacdo da sociedade ndo pode prescindir dos valores éticos de que
é preciso recuperar o aspecto normativo de «dever ser». Apresentando-se como ju-
rista o segundo orador considerou deste modo que o dever-ser ético cruza as exi-
géncias da educagdo para a bioética.

Os dois primeiros oradores sublinharam a ideia de globalizacao inerente a quarta
geracdo de direitos assim como, reciprocamente, a necessidade de superar uma pers-
pectiva regional ou nacional. Mas o ponto comum foi o acento posto na educagdo
para a cidadania, tendo o Dr. Lacdo lembrado a importancia de dar um contetido ao
programa da educacdo para a cidadania e manifestado um certo descontentamento
em face das lacunas dos programas escolares neste campo. Serd este descontenta-
mento justificado? O relator desta sintese tinha participado, poucos dias antes do Se-
minario do CNECYV, nas Jornadas da Madeira sobre o ensino especial e tinha ficado
positivamente impressionado com a quantidade de manuais que testemunhavam
uma real preocupagcdo pela formagao para a cidadania. Talvez o problema resida mais
nas formas de ensino do que nos manuais? Mas ao ver-se o comportamento dos jo-
vens em idade escolar, as observagdes do Dr. Lacdo tém toda a sua pertinéncia.

O terceiro orador, o Dr. José Pacheco Pereira, com a sua contundéncia e perspica-
cia de comentador politico, apresentou uma reflexao que se passa a sintetizar aqui em
sete pontos. 1. Comegou por por o dedo na ferida, isto ¢, na fractura que atinge as eli-
tes portuguesas; a cultura do homem culto, em Portugal tal como nos paises latinos
em geral, esta desligada da cultura cientifica. Segue-se uma dualidade de culturas, de
tipo respectivamente literario e cientifico, que o orador estigmatizou. A bioética ofe-
rece uma oportunidade para superar esta dualidade. 2. A independéncia do CNECV
é fundamental para o exercicio do aconselhamento, o que se vé, por exemplo, quan-
do se analisa a actividade dos multiplos lobbies no Parlamento europeu. No que diz
respeito a PMA, esta claro que hé lobbies fortemente interessados, que tentam fazer
pressdo sobre os Conselhos de Bioética. 3. O papel do CNECV consiste em contribuir
para a formagao da cidadania em proveito da sociedade civil, mais do que a favor do
Estado. O orador considera que a tarefa do CNECV relativamente & sociedade civil
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€ mais importante que o objectivo de contribuir para a formacao de leis. 4. Esta so-
ciedade civil esta dividida entre multiplas convicgdes, que muitas vezes tém uma his-
toria mais breve do que se poderia julgar; por exemplo, diz o orador, a ideia de feli-
cidade terrestre s6 cresceu com a revolucao francesa [observagédo talvez menos feliz,
para quem se lembra da importancia da felicidade terrestre ja na Grécia classica as-
sim como no mundo judaico]. O vocabuldrio tem também a sua importancia, por
exemplo quando se mede a diferenga entre o «Homem» com maitiscula e a «espécie
humana». 5. A importancia da abertura ao futuro ndo pode ser subestimada: os pro-
gressos gigantescos que estdo em curso, nomeadamente no campo das nanotecnolo-
gias; mas imediatamente é preciso relacionar estes progressos com as suas conse-
quéncias ou aplicagdes eminentemente problematicas, tais como o bioterrorismo; de
modo mais leve pode-se ficar perplexo em face da crescente manipulacdo do corpo
(piercing, tatuagens, que sdo uma espécie de mascara, etc.). 6. No fim, o orador privi-
legiou a reflexdo ética relativamente a bioética: o bios da bioética restringe o olhar. O
CNECYV deveria [reflexdo contestavel, que os conselheiros nao irdo provavelmente
partilhar] olhar mais para a sociedade civil que para o Estado. 7. A conclusdo é que
a intervencao do CNECYV é essencialmente cultural; a ética deveria ser vista menos
como uma teoria que como um didlogo concreto que deve levar os homens a serem
menos cruéis [também esta tiltima observacao é paradoxal e, para quem trata da éti-
ca tedrica, parece mesmo errada, na medida em que assimila simplesmente cultura
e ética, por um lado, e, por outro, identifica as posi¢des da ética com o resultado do
dialogo social]. Aceites ou recusadas, as reflexdes do orador nao deixaram de susci-
tar um vivo interesse.

Assim se conclui aquilo a que chamamos tematicas, na manha do primeiro dia do
Seminario.

Os modelos. Foram apresentados também na manha modelos de ensino da bioética
nas escolas secundarias. Verificou-se uma oposigao entre o modelo da Dr.? Laura Bis-
hop, segundo o qual ndo se deve programar uma disciplina de bioética, e a propos-
ta do Dr. Jakob Elster, que apresentou uma disciplina de bioética com um contetido
fixo, correspondendo a um curriculum bem determinado. Esta divisdo atravessou va-
rias apresentacoes e discussodes; foi, por exemplo, retomada na intervengao do Prof.
Pinto Machado, quanto ao curriculum universitario de medicina.

Depois do ponto de divergéncia, um paralelismo: para o Dr. J. Elster, o ensino se-
cundério atinge um puiblico mais largo que o dos alunos, nomeadamente os pais. As
conversas que os alunos trazem da escola para a familia levam os pais a interessar-
se pela bioética. Paralelamente, segundo a Dr.* Laura Bishop, a bioética torna os alu-
nos felizes e motiva-os fortemente para o estudo e o aprofundamento das questdes.
Pode-se deste modo sublinhar o encontro entre dois factores positivos, a comunica-
¢do em familia com os pais, que a bioética promove, assim como a felicidade dos alu-
nos no ambiente escolar.

Duas notas finais merecem ser referidas; a Dr.# Laura Bishop insistiu na importan-
cia da Web para a divulgacdo da bioética, dos instrumentos de trabalho para os alu-
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nos. Finalmente houve uma diferenga de ponderacéo relativa ao papel da teoria éti-
ca face aos case studies. A Dr.? Laura Bishop apresentou uma estruturacao muito bem
feita para o estudo de casos, estruturagdo destinada a fornecer o enquadramento da
discussao, para evitar que tal estudo se apoie apenas na iniciativa um pouco cadtica
dos professores e caia na conversa superficial entre opinides avangadas sem a devi-
da fundamentacdo. Em contrapartida ndo se discernia claramente o lugar da teoria
no estudo dos casos. A mesma oradora sublinhou uma lacuna; ainda ndo dispomos
de um decision making model para a discussdo dos casos. [Poderiamos perguntar se
uma maior atencdo a teoria ética ndo seria capaz de ajudar a construgao de um tal mo-
delo. Deixa-se aqui este ponto de interrogacao.]

Ambos os oradores sublinharam a importancia da formacao de teachers (Laura Bis-
hop), mas também a dificuldade de encontrar teachers especializados (Jakob Elster).

Quanto a parte mais especifica do professor de Oslo, reter-se-do quatro observacoes
dignas de relevo. O Conselho noruegués (Norwegian Biotechnology Advising Board) tem
uma dupla tarefa, cujo elemento principal é de natureza cultural [o que, diremos, pa-
rece diferir da funcdo atribuida em outros paises a organismos que se dedicam a bioé-
tica]. Em seguida, percebemos que a organizacao dos estudos nas escolas secundarias
norueguesas é muito mais estruturada e rigida que nos Estados Unidos; o plano cur-
ricular apresenta-se pormenorizado e, uma vez determinado, tem que ser cumprido.
Mas muitas questdes ndo foram ainda solucionadas; sera que a bioética deve privi-
legiar o ensino de conhecimentos tedricos ou, pelo contrério, préticos, factuais, e em
que medida? Do mesmo modo, sera que os objectivos e as finalidades do ensino da
bioética nas escolas secundarias foram suficientemente clarificados? Por exemplo, e
reportando-nos aos slides apresentados, sera a finalidade do ensino suscitar uma sen-
sibilidade ética, ou estimular a consciéncia dos aspectos éticos de um problema par-
ticular, ou ainda promover a aquisi¢do de instrumentos e a conceptualizacdo para a
andlise ética, ou mais geralmente ministrar o ensino de teorias éticas? Foi desta ma-
neira que o Dr. Jakob Elster colocou as questdes essenciais, que se podem também sin-
tetizar de outro modo: o que é bom fazer? Qual é o acordo que podemos esperar re-
lativamente ao que é bom fazer? O que devemos impedir de fazer? Assim estamos na
presenca de dois aspectos opostos, que nao é facil conciliar. Estes aspectos podem ser
relacionados com o teor da discussdo da manha quando se notou que, por um lado,
a analise bioética ndo se pode deixar guiar por emogdes ou apenas por convicgdes re-
ligiosas, e por outro, que muitos assuntos particularmente relevantes da bioética ja fo-
ram objecto de uma regulamentagao juridica. A tarefa da ética torna-se mais com-
plexa, entre a busca do «bom» e a proibigao daquilo que é nocivo, no pano de fundo
da tensdo entre as convicgdes pessoais e a regulamentacdo do direito.

Terceira parte: as aporias. Na sessdo da tarde, o Prof. Joaquim Pinto Machado, cujo
texto relativo ao ensino da bioética nas Faculdades de medicina foi lido pelo Prof. Da-
niel Serrdo, mostrou que a bioética deve integrar-se em outras preocupagdes culturais,
incluindo aquilo que o Dr. Elster chamava as convic¢des, mas, na medicina, em rela-
¢do com o estudo de casos e as preocupagdes da investigagdo ou da terapéutica. O im-

CNECV | EDUCAGAO E FORMACAO EM BIOETICA



Michel Renaud - Notas conclusivas

portante, porém, é fazer dialogar as convicgdes dos alunos e ndo tanto as teorias éti-
cas. J& se percebe que este assunto ndo suscitava o consenso entre os palestrantes pre-
cedentes. Segundo o Prof. Pinto Machado, o importante é que cada aluno possa emi-
tir a sua opinido, estando aberto as opinides dos outros.

Na perspectiva da Prof.? Isabel Carmelo Rosa Renaud, cujo tema era o ensino da
bioética nas Faculdades de Ciéncias Humanas, é preciso partir igualmente de casos,
mas com o objectivo de destacar e salientar os pressupostos filosoficos para, logo a
seguir, voltar aos casos ou as situacdes concretas, mas, nessa altura, ja na base dos fun-
damentos, valores e principios a luz dos quais se constroem as propostas de solugao.
Por exemplo, é preciso distinguir finalidades e fundamentos, normas e regras de ac-
¢do, decisdes tomadas em consciéncia. Assim, ndo se pode esconder a diferenca de
perspectiva entre a proposta da Prof.? Isabel Renaud e a do Prof. Pinto Machado.

Um assunto abordado pela oradora foi retomado na discussdo da manha, o do con-
senso, o qual suscita um verdadeiro problema. Sera o consenso a busca do mais pe-
queno denominador comum, que possa servir de barreira contra o inaceitavel, con-
tra o intoleravel? Mas sera isso o objectivo de um Conselho de Etica? No debate, o
Prof. Daniel Serrao emitiu um parecer vigoroso: a tarefa de um Conselho de Etica ndo
consiste em buscar consensos, porque existem outras instituigdes, nomeadamente ins-
tituicdes juridicas e politicas, que tém precisamente entre os seus objectivos a elabo-
racdo de consensos. Ora, o risco do consenso reside na transformacao da ética das con-
vicgOes fortes e antagdnicas na politica de acordos com fraca base ética.

Enfim, a Prof.?2 Isabel Renaud aflorou a necessidade de uma reflexao sobre os de-
sacordos em bioética, reflexdo que deveria levar mais longe do que a mera toleran-
cia implicada na aceitagdo de pareceres reciprocamente opostos.

Esta sintese conclui-se com uma nova aporia: quem pode ensinar a bioética? Na sua
intervengdo o Prof. Luis Archer considerava que no futuro deveria haver para este
efeito especialistas com uma formacao dupla: os cientistas deveriam receber uma for-
macao ética e filosofica, e, poder-se-ia acrescentar, os especialistas em ética teriam que
se abrir a formagao cientifica.

Enfim, uma dltima aporia, em relacdo com a conferéncia do Dr. Humberto Rosa, vi-
rada para a ecologia. O orador mostrou as tensdes que a reflexao de tipo ecolégico en-
contra no seu caminho, mas deixou em aberto um sério problema: quais as conse-
quéncias da mudanca do paradigma antropocéntrico para o ecocentrismo? Poder-se-
ia pensar, no prolongamento destas observagdes, que a viragem ecoldgica ndo implica
necessariamente o abandono do paradigma do antropocentrismo, mas a sua reinter-
pretagao.

Agradeco a vossa atengao.®
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FORMACAO DOS MEMBROS DAS
COMISSOES DE ETICA PARA A SAUDE

M. Patrdo Neves

A formacgdo especifica e adequada dos membros das comissdes de ética para as in-
tegrarem e desempenharem plenamente as competéncias que lhes sdo atribuidas
constituiu uma das minhas primeiras motiva¢des no dominio da bioética. Estdivamos
entdo num periodo em que as comissdes de ética ainda ndo eram obrigatdrias em Por-
tugal. Permitam-me prolongar este apontamento pessoal na recordagao de que o pri-
meiro projecto que realizei em bioética foi precisamente um programa de formacao
para membros das comissdes de ética, desenvolvido em 1994-1995, nos trés hospitais
da Regido Auténoma dos Agores, e que também a primeira obra colectiva de bioéti-
ca que organizei se intitulava Comissdes de Etica: das bases tedricas a actividade quotidia-
na, tendo sido publicada em 1996 como um manual para todos os profissionais cha-
mados a servirem numa comissao de étical.

Desde entao e até ao presente, 0 meu interesse por este tema manteve-se, sobretu-
do devido ao reconhecimento do persistente défice de formacao em bioética dos seus
membros, a convicgdo do importante papel que as comissdes de ética podem de-
sempenhar no meio hospitalar e também pelo entusiasmo por alguns dos desafios
que estas tém vindo a enfrentar e aos quais importa dar a melhor resposta.

As comissoes de ética hospitalares, formalmente designadas por “comissdes de éti-
ca para a saude” (CES), foram criadas em Portugal pelo decreto-lei 97/95, de 10 de
Maio, tornando-se desde entdo obrigatorias em todos os hospitais nacionais. A sua
histéria, porém, ja se havia iniciado anteriormente e tem-se prolongado para além
deste decreto-lei hoje manifestamente desactualizado. Na verdade, considero que po-
demos sistematizar a realidade das comissdes de ética hospitalares em Portugal em
trés diferentes momentos: um, precursor, que se inicia com a criagdo efectiva da pri-
meira comissao de ética; um outro, institucional, que é assinalado pela publicagdo do
decreto-lei que confere existéncia legal as comissoes de ética e as regulamenta; e um
terceiro, de reformulacio, decorrente da constituicio da Comissao de Etica para a In-
vestigacdo Clinica (CEIC) cujas competéncias da comissao executiva se sobrepdem a
algumas anteriormente atribuidas as CES.

1. M. Patrao Neves, Comissdes de Etica: das Bases Tedricas a Actividade Quotidiana, Ponta Delgada, Centro
de Estudos de Bioética/Pdlo Agores, 1996, 219 pp.
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A primeira comissao de ética hospitalar portuguesa foi criada em 1986, no Hospi-
tal Universitario de Coimbra. Seguiram-se as comissoes de ética do Hospital de S.
Jodo, no Porto, e do Hospital de Santa Maria, em Lisboa, em 1988. Imediatamente a
seguir, em 1989, também o Instituto Portugués de Oncologia, em Lisboa, estabeleceu
a sua comissdo de ética. A criagdo destas comissdes foi indubitavelmente determina-
da pelo reconhecimento da sua importancia na apreciagdo de situagdes inéditas emer-
gentes no ambito da assisténcia clinica, cujos problemas envolvidos ultrapassavam
a competéncia técnica e exigiam uma ponderacao ética. Elas constituem-se, pois, li-
vre e espontaneamente, ditadas pela percepcao partilhada da sua necessidade. Por
isso também nado obedecem a regras precisas: em geral, apresentam uma escassa di-
versidade profissional, sendo quase exclusivamente constituidas por médicos, e com
um numero varidvel de membros, cuja reunido nado é regular.

Esta percep¢ao da importancia das comissdes de ética € partilhada também pelo
Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida que, em 1994, dedica o seu 2°
Semindrio anual precisamente as comissdes de ética. Nesta reunido é apresentado um
estudo sobre a realidade nacional no qual se afirma que apenas 17% dos hospitais pt-
blicos possuiam comissdes de ética’.

Este primeiro momento, precursor da criagdo legal das comissdes de ética em Por-
tugal, permitir-nos-ia pensar que o decreto-lei que em 1995 as estabelece formalmente
responderia a um anseio dos profissionais de satide. E, todavia, alguns outros factos
preponderantes, negam-no. Recordemos que, um ano antes, era publicado o decre-
to-lei 97/94, de 9 de Abril, sobre “Ensaios Clinicos” que estabelecia a obrigatorieda-
de de “parecer favoravel” da comissdo de ética do hospital para todo o ensaio clini-
co, requisito sem o qual este ndo poderia vir a ser realizado. Afirmava-se entdo tam-
bém explicitamente que os ensaios clinicos ndo poderiam ter lugar em hospitais que
nao tivessem comissdes de ética. A exigéncia de aprovagdo da comissao de ética cor-
respondia a uma pressdo da industria farmacéutica que assim se pretendia proteger
de toda a responsabilidade legal.

O que se torna particularmente significativo no contexto portugués é que o esta-
belecimento da obrigatoriedade de aprovagao dos ensaios clinicos por uma comissao
de ética é anterior a existéncia legal das comissdes de ética e a obrigatoriedade do seu
estabelecimento nos hospitais. Assim sendo, quando as comissodes de ética sdo for-
malmente criadas um ano mais tarde obedecem sobretudo a uma imposicéo da in-
dustria farmacéutica. Necessérias, como ja tinham sido reconhecidas, vém a ser cria-
das por uma motivagdo pouco meritéria que, como agravante, informa o decreto-lei
que as estabelece. Este facto é particularmente evidente no artigo que se refere as
“competéncias” das CES, no qual quatro das suas sete alineas se reportam a fungdes
relativas a apreciagdo e acompanhamento de protocolos de investigagao cientifica e
de ensaios clinicos. Alids, apenas as delibera¢des das CES relativas a estas matérias
tém caracter vinculativo. As funcdes normativa e formativa, comummente desem-

2. Queiroz e Melo, Joao, et al., “Realidade Nacional das Comissoes de Etica”, in: Comissdes de Etica. II Se-
mindrio do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, Lisboa, Presidéncia do Conselho de Ministros
/ Imprensa Nacional — Casa da Moeda, 1996: 139-143.
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penhadas pelas comissdes de ética hospitalares, sdo subestimadas, ndo s6 no seu
enunciado tedrico — apenas a tltima alinea se lhes refere -, mas decisivamente na pra-
tica. Com efeito, a experiéncia partilhada das CES ¢é a de que o volume de trabalho
no ambito dos ensaios clinicos é tdo grande que ndo permite a prossecugdo de qual-
quer outra actividade.

E neste contexto, descrito em tracos largos, que as CES se multiplicam: no ano de
2002 ja existiam comissdes de ética em 70,7% dos hospitais ptiblicos, constituidas e
funcionando de um modo geral de acordo com o regulamentado®.

Entretanto, consideramos que a criagio da Comissio de Etica de Investigagio Cli-
nica, através da Portaria n.¢ 57/2005, de 20 de Janeiro, assinala a possibilidade de
inauguracdo de um terceiro momento, o de reformulagdo das CES. Esta nova comis-
sdo de ambito nacional, exclusivamente dedicada a investigacao cientifica, assume a
apreciagdo de todos os ensaios clinicos a serem realizados no pais, em relagio aos
quais as CES deixaram de se pronunciar. Este facto permite-nos sublinhar dois as-
pectos de sentido distinto e bastante significativos.

Um primeiro é relativo ao pleno exercicio das competéncias das CES. Atendendo
a que a criagdo da CEIC correspondeu ao cumprimento de uma Directiva do Parla-
mento Europeu e do Conselho “relativa a aplicacdo das boas praticas clinicas na con-
ducdo de ensaios clinicos” - n.22001/20/CE -, era desde entdao do conhecimento co-
mum que as CES deixariam de ter competéncias em matéria de investigacdo cienti-
fica — fungdo que vinha ocupando a quase totalidade das suas actividades. As CES ti-
veram assim tempo suficiente para desenvolveram as suas restantes funcdes, até en-
tao subestimadas, antes de perderem competéncias. Neste sentido, tratou-se de uma
alteragdo positiva que permitiu as CES alargarem o dominio da sua legitima activi-
dade e exercerem mais plenamente as suas competéncias. Simultaneamente, impor-
ta sublinhar que as CES que ndo enveredaram atempadamente por um processo de
restruturacdo foram esvaziadas da sua funcdo tnica, fundamento da sua criagao le-
gal e ocupacao singular. Tornaram-se assim intiteis, em prejuizo da instituicio em que
funcionavam.

Um segundo aspecto a realcar, ja ndo de sentido positivo mas negativo, é o do per-
fil das CES e as suas competéncias serem, mais uma vez, decididas por factores ex-
trinsecos e, mais uma vez também, por interesses ligados a industria farmacéutica.
Foi o facto da quase totalidade dos actuais ensaios clinicos serem multicéntricos e in-
ternacionais e também o das diferentes comissdes de ética (quer em diferentes paises,
quer dentro de um mesmo pais) emitirem, ndo raramente, apreciagdes dispares apds
um tempo de espera por vezes demasiado longo para a industria, que determinou a
obrigatoriedade de se criar um organismo central em cada pais para apreciacdo dos
ensaios clinicos. Talvez apenas neste contexto se compreenda que a Portaria n.°
57/2005, que cria a CEIC, ndo tenha sido acompanhada por uma revisdo do decreto-
lei 97/95, que cria as CES e hoje obviamente caduco.

3. Nunes, Rui, ef al., “Inquérito Nacional as Comissdes de Etica para a Saide”, in: M. Patrdo Neves, Co-
missoes de Etica: das Bases Tedricas a Actividade Quotidiana, Coimbra, Gréfica de Coimbra, 22 ed., 2002: 179-
206.
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O processo de reestruturacdo que algumas CES atempadamente terdo iniciado
orienta-se numa mesma e tnica via, a do exercicio pleno da sua fungdo assistencial,
0 que a revisdo em atraso do decreto-lei 97/95 devera vir a ratificar. As CES, criadas
segundo um modelo misto, frequente na Europa, que combina competéncias no do-
minio da investigacdo e no da assisténcia clinica, e em que as primeiras atrofiam as
segundas, podem agora assumir exclusivamente a sua funcao assistencial, a mais ge-
nuina enquanto situadas no contexto hospitalar. Hoje, mais do que ontem, as CES de-
vem reflectir sobre os diversos procedimentos hospitalares, procurando desenvolver:
normativas de acgdo que contribuam para a qualidade dos servigos e a humanizagao
das relagdes (por exemplo: ordens de ndo-reanimagdo, regime de visitas e acompa-
nhamento dos doentes internados, etc.); bem como acg¢des de formacgao, para os di-
ferentes grupos profissionais e alargadas a todo o staff hospitalar, que promovam o
conhecimento e a pratica dos principios éticos fundamentais (por exemplo: consen-
timento informado, privacidade, confidencialidade, etc.); e ainda o debate pluridis-
ciplinar sobre o melhor curso de accio relativamente a casos reais com implicagdes
complexas do ponto de vista ético (por exemplo: esterilizagdo, interrupcao volunta-
ria de gravidez, etc.).

Arecuperacao e a assuncao plena destas fungdes tipicas das comissdes de ética as-
sistencial, tornam a formagao especifica dos seus membros em ética da prestacao dos
cuidados de satide, ou bioética, mais necessaria e urgente do que nunca, na medida
em que aqueles se libertaram de uma funcdo mais iminentemente técnica para exer-
cerem uma fungdo mais intensamente reflexiva e actuante nas praticas hospitalares
quotidianas. E se esta necessidade era impossivel de satisfazer em Portugal em 1986,
aquando da criacdo da primeira comissdo de ética, e dificil de superar em 1995,
aquando da criagdo formal das CES, hoje existem amplos e variados modelos para a
aquisicao de formacao especializada nesta area. Destacamos acgdes de formacao e
reunides cientifico-profissionais promovidas por vérias institui¢des, nomeadamente
0 CNECYV, e sobretudo cursos de pés-graduacao e mestrado que, desde a tltima dé-
cada, decorrem em diferentes universidades do pais. Hoje, existem ja em Portugal
centenas de profissionais com especializa¢des no dominio da bioética e que podem
ser chamados a servirem numa CES, quer pertencam ou nao a instituicdo. Actual-
mente ndo é mais admissivel que os membros das CES sejam nomeados exclusiva-
mente pelo seu prestigio profissional, como por vezes ainda se verifica. Importa que
a exceléncia da pratica profissional se acrescente uma boa formagao em bioética, bem
como manifesto empenho e sensibilidade para as questdes éticas suscitadas pela pres-
tagdo de cuidados de satde.

O trabalho das CES pode ser cada vez mais exigente se os seus membros e a sua ins-
tituicdo assim o quiserem: os membros, dedicando-se ao exercicio pleno das compe-
téncias que lhes estdo atribuidas; a instituicdo, disponibilizando as condigdes indis-
penséveis para um funcionamento eficiente da comissdo como sejam, um espaco de
reunido, arquivo de documentagado de suporte ao trabalho a realizar e de memoéria do
trabalho realizado, secretariado de apoio, bibliografia fundamental e ac¢des de for-
macao regulares.
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E esta CES que se afirmara como piv entre a instituicao e seus profissionais, as pes-
soas doentes e as suas familias — vocacdo de toda a comissdo de ética assistencial — no
encontro entre a finalidade da actividade dos primeiros e as necessidades dos se-
gundos. Esta é também a razdo de ser da sua existéncia como apoio para o encontro
clinico que se desenrola num plano de relacionamento simétrico entre pessoas iguais
que se cruzam em diferentes circunstancias de vida.e
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