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Resumo

Neste artigo analisa-se a circulacdo de expectativas e racionalidades de decisores
politicos e de casais em procriacdo medicamente assistida, em Portugal, em
torno da decisdo quanto a doacdo de embrides para investigacdo cientifica. As
interpenetracdes entre a esfera politica e a leiga serdo discutidas com base na
andlise de confteudo das seguintes fontes de informacdo: discursos politicos que
suportaram a proposta de criacdo de um sistema de informacdo para os dadores
de embrides idéntico ao sistema dos dadores de érgdos bioldgicos; entrevistas
conduzidas entre Agosto 2011 e Agosto 2012 a 221 casais e 93 mulheres envolvidos em
fertilizacdo in vitro ou injecdo intracitoplasmdatica de espermatozoides, no Hospital
de S. Jodo, Porto, sobre doacdo de embrides para investigacdo. Decisores politicos
e casais partiiham uma elevada recetividade ao progresso cientifico e depositam
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elevadas expectativas e confianca no poder terapéutico da investigacdo cientifica
em células estaminais embriondrias. Se os casais usam a ética da reciprocidade,
responsabilidade social e altruismo para justificar as suas decisdes; os decisores
politicos realcam os contributos dos avancos da ciéncia para a esfera econdmica
e promocdo da imagem do pais. Estes resultados consolidam a necessidade de
reforcar a participacdo de diversos publicos na construcdo de principios éticos e
de responsabilidade social naregulacdo das praticas de investigacdo em embrides
de origem humana.

Palavras-Chave: Doacdo de embrides; Responsabilidade social; Efica na
investigacado.

Abstract

This paperanalyzes the expectations and rationalities of policy makers and of couples
in assisted reproductive technologies in Portugal regarding the decision to donate
embryos for scientific research. The interrelationships between the political and lay
fieldsare discussed, based onthe content analysis of the followinginformationsources:
political speeches which supported the proposal for creating an information system
for embryo donors identical to the system for biological organ donors; interviews
conducted between August 2011 and August 2012 with 221 couples and 93 women
involved in in vitro fertilization or infracytoplasmic sperm injection, regarding the
donation of embryos for research, at Hospital de S. Jodo, Porto. Policymakers and
couples are both highly recepftive to scientific progress and have high expectations
and confidence in the therapeutic power of scientific research on embryonic stem
cells. Couples use the ethic of reciprocity, altruism and social responsibility to justify
their decisions, whereas policy makers emphasize the contributions of advances in
science to the economic field and the promotion of the image of the country. These
results reinforce the need to strengthen the participation of various stakeholders in
the construction of ethical and social responsibility principles for the regulation of
research practices involving embryos of human origin.

Keywords: Embryo donation; Social responsibility; Ethics in research.

Resumé

Cet article analyse le mouvement des attentes et des justifications des décideurs
politiques et des couples en procréation médicalement assistée au Portugal,
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autour de le choix de donner les embryons pour la recherche. Les relations entre les
domaines politique et civil sont examinées avec I'analyse du contenu des sources
d'information suivantes: les discours politiques qui ont soutenu la proposition pour
établir un systeme d’'information pour les donneurs d’emlbryons similaires au systeme
des donneurs d'organes; entretiens surle don d’embryons pourla recherche, réalisés
entre AoUt 2011 et AoUt 2012 a 221 couples et 93 femmes qui ont fait la fécondation
in vitro ou I'injection intracytoplasmique de spermatozoides, a I'hépital de S. Jodo,
Porto. Les décideurs et les couples sont réceptifs a la recherche et déposent des
attentes élevées et confiance en le potentiel thérapeutique de la recherche sur
les cellules souches embryonnaires. D'un cété les couples utilisent I'éthique de la
réciprocité, la responsabilité sociale et I'altruisme pour justifier leurs décisions; de
I'autre coté, les décideurs soulignent les contributions du progres scientifique pourle
développement économique et pour la promotion de I'image du pays. Ces résultats
renforcent la nécessité d'une plus grande participation des différents publics pour
construire des principes éthiques et de responsabilité sociale de Ia reglementation
de la recherche sur 'embryon humain.

Mots-clés: Le don d’embryon; La responsabilité sociale; L'éthique dans larecherche.

Infrodugdo

A primeira lei portuguesa a regular a aplicacdo de técnicas de procriagcdo
medicamente assistida foi publicada em 2006 (Lei n°32/2006). Desde entdo, a
investigacdo em embrides de origem humana é permitida desde que autorizada
pelo Conselho Nacional de Procriacdo Medicamente Assistida (CNPMA), sendo
vedada a criacdo deliberada de embrides para esse propdsito. A licitude destes
estudos sO & admitida quando deles possam resultar beneficios, presentes e futuros,
para a humanidade. Tais beneficios incluem, entre outros, propostas de intervencdo
clinica inovadoras passiveis de serem aplicadas a diversos problemas de salude,
como por exemplo no fransplante de 6rgdos e no fratamento de desordens
neurodegenerativas (como Parkinson, Alzheimer e esclerose multipla) e doencas
cronicas e cardiacas (Gottweis, Salter, & Waldby, 2009; Lynch, 2009; Prainsack,
Geesink, & Franflin, 2008).

Em Portugal, os casais com embrides criopreservados devem assinar um
consentimento expresso, informado e consciente, cujo modelo atual foi aprovado
pelo CNPMA em Maio de 2012, escrevendo “sim” ou “ndo” no ret@ngulo colocado
a frente da seguinte afirmacdo: “Consentimos no uso dos nossos embrides em
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projetos de investigacdo cientifica” (CNPMA, 2012). Logo, para além da existéncia
de centros e de equipas de investigacdo e de politicas permissivas, a investigacdo
com recurso a embrides depende da decisdo de cidaddos que consintam a
doacdo dos seus embrides para esse efeito.

Porém, este cendrio poderd alterar-se. No dia 24 de Fevereiro de 2011, o Conselho
de Ministros aprovou um regime de utilizacdo de células estaminais de origem
humana para fins de investigacdo cientifica que previa a criacdo de um sistema
de informacdo para os dadores de embrides idéntico ao sistema dos dadores de
6rgdos bioldgicos (Firmino, 2011). Isso significa que se partiu do principio de que os
casais que recorrem a técnicas de procriacdo medicamente assistida (PMA) em
Portugal querem doar os seus embrides para investigacdo cientifica e, como tal,
guem ndo o quiser fazer terd que o declarar expressamente. Tal proposta indicia
uma alteracdo fundamental no enquadramento legislativo e ético portugués — este
poderd deixar de privilegiar os destinos dos embrides que envolvem um projeto
parental a favor da investigacdo com recurso aos mesmos, o que poderd ter
implicacdes nas decisdes dos casais sobre o destino dos embrides criopreservados
(Silva, Machado, & Rodrigues, 2011).

Admitindo que a mobilizacdo dos resultados esperados da investigacdo cientifica
com recurso a embrides pode ser reconfigurada de acordo com os contextos
historicos e geogrdaficos e a posicdo social e osinteresses dos seus emissores (Haimes,
Porz, Scully & Rehmann-Sutter, 2008), o objetivo deste artigo € analisar a circulacdo
de expectativas e racionalidades de decisores politicos e de casais em PMA, em
Portugal, em torno da decisdo quanto a doacdo de embrides para investigacdo
cientifica.

Motivagoes para aceitar ou recusar doar embrices para investigagcao

Politicos, investigadores e cientistas tfendem a depositar elevadas expectativas no
poderregenerador e curativo das células estaminais, em particular as embriondrias,
muitas vezes percecionadas como ‘“‘super-herdis” contempordneos (Burns, 2009)
capazes de melhorar a satisfacdo dos profissionais de saude e doentes e de
solidificar a confianca publica na ciéncia, tecnologia e medicina (Genuis, 2008).
Na sustentacdo de tais expectativas podem mascarar-se questdes sociais, éticas e
cientificas controversas, tais como: a submestimacdo do conhecimento existente
sobre a prevencdo de doencas; o debate sobre a aceitabilidade social e moral da
investigacdo em embrides de origem humana e a correspondente atribuicdo de
patentes; a mercadorizacdo de tecidos humanos e células estaminais embriondrias,
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assim como a instrumentalizacdo de mulheres e homens como fontes de embrides;
o turismo cientifico e eventual competicdo jurisdicional; o acesso diferenciado as
terapias resultantes dessa investigacdo; e a escassez de envolvimento dos publicos
nos processos de decisdo (Alves, Machado, & Silva, 2013).

J& as motivacdes e expectativas de quem doou embrides para investigacdo
cientifica s6 muito recentemente comecaram a ser analisadas em paises como
os EUA, Canadd, Austrdlia, Bélgica e Reino Unido, com base em metodologias
quantitativas ou qualitativas, mas em Portugal esta temdtica ainda ndo foi
explorada (Silva, Machado, & Samorinha, 2012). Tais estudos mostram que a
motivacdo mais frequente para tal decisGo se prende com o interesse em
contribuir para o desenvolvimento cientifico, sequida pela percecdo de que essa
serd a melhor alternativa para evitar a destruicdo dos embrides, vista como um
desperdicio evitdvel (Haimes, Porz, Scully, & Rehmann-Sutter, 2008; Haimes & Taylor,
2009; Hammarberg & Tinney, 2006; Lyerly, et al., 2006; Mitzkat, Haimes, & Rehmann-
Sutter, 2010; Zweifel, Christianson, Jaeger, Olive, & Lindheim, 2007). Ter confianca
na equipa médica (Lyerly, et al., 2006; Nachtigall, Mac Dougall, Lee, Harrington,
& Becker, 2010), a sensacdo de reciprocidade (de Lacey, 2005; McMahon, et al.,
2000) e altruismo (Lyerly, et al., 2006; Zweifel, et al., 2007) e poder atribuir utilidade
a embrides classificados como de "md qualidade” e ndo transferidos para o
Utero (Haimes, et al., 2008; Haimes & Taylor, 2009; Mitzkat, et al., 2010) afiguram-se
como outros motivos para doar embrides para investigacdo cientifica. As razdes
apontadas com menos frequéncia para justificar tal decisdo incluem a percecdo
de que o embrido ndo é uma pessoa (Haimes, et al., 2008), acreditar no sucesso
do tratamento de PMA realizado e, como tal, concretizar o desejo de ter um filho
(Choudhary, Haimes, Herbert, Stojkovic, & Murdoch, 2004), e ter um familiar doente
que poderd beneficiar dos avancos na investigacdo cientifica (Zweifel, et al., 2007).

Também de acordo com estudos jd realizados, quem decide ndo doar embrides
para investigacdo tende a justificar tal resolucdo com base em duas categorias
principais de argumentos: por um lado, as preocupacoes éticas quanto ao estatuto
do embrido, percecionado como uma potencial crianca e/ou filho que deve ser
tratado com dignidade (Bjuresten & Hovatta, 2003; Hammarberg & Tinney, 2006;
Laruelle & Englert, 1995; Lyerly, et al., 2006) e destinado & utilizacdo exclusiva de
quem lhe deu origem e cuja prioridade é ter um filho (Haimes, et al., 2008; Haimes
& Taylor, 2009; Hill & Freeman, 2011; Mitzkat, et al., 2010). Por outro lado, a recusa de
doacdo de embrides para investigacdo pode ainda estar arficulada com falta de
confianca na ciéncia e/ou nos médicos e investigadores (Choudhary, et al., 2004;
Lyerly, et al., 2006; McMahon, et al., 2000; Nachtigall, et al., 2010), assim como com
o desconhecimento acerca dos objetivos dos projetos de investigacdo (Laruelle &
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Englert, 1995; Mitzkat, et al., 2010). Outras razdes, reportadas com menos frequéncia,
incluem a preferéncia pela doacdo de embrides a outro casal (Hammarberg &
Tinney, 2006; Hill & Freeman, 2011), a discorddncia entre os membros do casal quanto
a doacdo de embrides para investigacdo cientifica e ainda motivos relacionados
com crencas religiosas (Choudhary, et al., 2004).

Metodologia

As interpenetracdes entre a esfera politica e leiga serdo discutidas com base na
andlise de conteudo tematica das seguintes fontes de informacdo: 1) argumentos
usados no Comunicado do Conselho de Ministros de 24 de Fevereiro de 2011
sobre a aprovacdo de um regime permissivo na utilizacdo de células estaminais
embriondriaseminvestigacdo cientifica; 2) entrevistas estruturadas conduzidas entre
17 de Agosto de 2011 e 16 de Agosto de 2012 junto de 221 casais heterossexuais e
de 93 mulheres envolvidos em fertilizacdo in vitro ou injecdo intracitoplasmdatica de
espermatozoides na Unidade de Medicina da Reproducdo do Hospital de S. Jodo,
Porto, sobre as suas decisdes quanto ao destino dos embrides criopreservados.
Os participantes foram recrutados sistematicamente por duas entrevistadoras
freinadas, obtendo-se uma proporcdo de participacdo de 96%. A idade, o nivel de
escolaridade e o estatuto profissional dos entrevistados estdo descritos na tabela 1.
Tabela 1: Caracteristicas dos participantes, por sexo

Mulheres Homens
n=314 n=221
n(%) n(%)
Idade (anos)
<30 41 (13,1) 16 (7.2)
30-35 159 (50,6) 101 (45,7)
>35 114 (36,3) 104 (47.1)
Nivel de escolaridade
<12.°ano 181 (57,6) 203 (91.9)
Ensino superior 133 (42,3) 18 (8,1)
Estatuto profissional
Empregada/o 277 (88,2) 155 (70,1)

Outro 37 (11,8) 66 (29.9)
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Neste artigo analisam-se as respostas obtidas a duas questoes abertas, que
indagavam as opinides das mulheres e dos homens entrevistados quanto as duas
principais razdes passiveis de justificar a doacdo de embrides para investigacdo
cientifica e a sua recusa, nomeadamente:
1) Na sua opinido, quais sdo as duas razées que mais contribuem para um
casal doar embrides para investigacdo cientifica?
2) Na sua opinido, quais sdo as duas razdoes que mais contribuem para um
casal ndo doar embrides para investigacdo cientifica?

As respostas obfidas foram sistematicamente codificadas e sintetizadas por
categorias e registou-se a respetiva frequéncia, de acordo com o protocolo
estabelecido por Stemler (2001) para a andlise de conteudo tematica. Estes dados
foram analisados por duas investigadoras independentes e obteve-se um nivel de
concorddncia total. As duvidas foram resolvidas através de discussdo conjunta até
se obter consenso.

Este estudo foiaprovado pela Comiss@o de Eticado Hospitalde S. Jodo e é financiado
por Fundos FEDER através do Programa Operacional Fatores de Competitividade
— COMPETE e por Fundos Nacionais através da FCT — Fundacdo para a Ciéncia e
Tecnologia no dmbito do projeto FCOMP-01-0124-FEDER-014453 (Ref.® FCT PTDC/CS-
ECS/110220/2009), intitulado Saude, governacdo e responsabilidade nainvestigacdo
em embrides: as decisdes dos casais em torno dos destinos dos embrides, sediado
no Instituto de Saude Publica da Universidade do Porto (ISPUP).

Resultados

No comunicado do Conselho de Ministros de 24 de Fevereiro de 2011, trés argumentos
principais sustentaram a proposta de criacdo de um sistema de informacdo para
os dadores de embrides idéntico ao sistema dos dadores de érgdos bioldgicos.
Primeiro, a investigacdo em células estaminais embriondrias foi descrita como um
instrumento inovador potencialmente capaz de melhorar a satde da populacdo,
conforme atesta o seguinte extrato:

Para muitas dessas patologias [designadamente as de tipo degenerativo ou que resultem
da destruicdo irreversivel de tecidos e de orgdos], ndo existem terapias adequadas e o
desenvolvimento de novas terapias baseadas na utilizacdo de células estaminais, ndo so
adultas como embriondrias, é hoje reconhecidamente uma das vias mais promissoras para
a possibilidade de éxito.

Segundo, artficulou-se o estimulo da investigacdo e do conhecimento com o
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incremento da atividade econdmica e empresarial no campo da investigacdo em
células estaminais:

Pretende-se ndo apenas criar melhores condicdes para o desenvolvimento da atividade
de investigacdo cientifica em Portugal, atraindo talento, reforcando as instituicdes de
investigacdo e a producdo cientifica, e removendo obstdculos injustificados, como estimular
ainovacdo e o desenvolvimento de novos produtos e processos por parte de empresas, em
Porftugal.

Terceiro, elegeu-se este novoregime como simbolo de um paisliberal e desenvolvido
que investe na producdo de ciéncia e tecnologia de exceléncia no campo da
engenharia genética e de tecidos:

Esta Proposta de Lei visa remover as desvantagens comparativas que a legislacdo em vigor
impoe atualmente das condicdes de exercicio da atividade de investigacdo cientifica com
células estaminais em Portugal, face a outros paises, designadamente o Reino Unido, a
Suécia ou a Bélgica.

Se os decisores politicos realcaram os contributos dos avancos da ciéncia para
a saude da populacdo e para esfera econdmica e promocdo da imagem do
pais, 0s casais envolvidos em técnicas de PMA, potenciais dadores de embrides
para investigacdo cientifica, sublinharam a ética da responsabilidade social na
contribuicdo para o desenvolvimento cientifico e melhoria das técnicas de PMA
para justificar a doacdo de embrides para tal finalidade, para além do alfruismo e
da reciprocidade.

Na proposta de alteracdo aprovada pelo Conselho de Ministros a ndo doacdo de
embrides para investigacdo cientifica emergiu como uma decisdo “excecional”,
na medida em se partiu do principio de que a doagdo seria a decisdo expectdvel
e apenas a ndo doacdo teria que ser declarada explicitamente, d semelhanca
do que acontece com a doacdo de érgdos bioldgicos. No entanto, as motivacdoes
reportadas pelos entrevistados para ndo doar embrides para investigacdo
contribuem para problematizar tal pressuposto, ao realcar, entre outras, as
preocupacodes éticas quanto ao estatuto do embrido, a falta de informacdo
acerca dos projetos de investigacdo que pretendem usar os embrides, a existéncia
de crencas religiosas e a falta de confianca na ciéncia (Tabela 2).



Indagatio Didactica, vol. 5(2), outubro 2013 ISSN: 1647-3582

Tabela 2: Motivos para doar e ndo doar embrides para investigacdo cientifica

1 razao 2°razao

n % n %
Motivos para doar 519 100 262 100
Desenvolvimento cientifico 208 40,1 86 32,8
Melhoria das técnicas de PMA 170 32,8 74 28,2
Altruismo 102 19,7 67 25,6
Reciprocidade 27 5,2 21 8.0
Destino preferivel 12 2,3 14 53
Motivos para nao doar 483 100 286 100
Preocupacgoes éticas com o estatuto do embrido 90 18,6 55 19,2
Falta de informagdo acerca da investigagao 89 18,4 68 23,8
Crencas religiosas 79 16,3 33 11,5
Falta de confian¢a na ciéncia 72 14,9 47 16,4
Egoismo 62 12,8 34 11,9
Outros destinos sGo prioritarios 30 6,2 15 5,2
Desacordo entre o casal 11 2,3 5 1.7
Outras questoes culturais ou morais* 36 7.5 27 9,4
Ndo ha motivo 14 2,9 2 0,7

* Esta categoria inclui as seguintes respostas: questdes culfurais e/ou educacionais; ou mofivos pessoais
(personalidade ou direitos individuais).

A tabela 3 apresenta exemplos considerados particularmente ilustrativos do tipo
de respostas apresentadas pelos entrevistados relativamente aos dois motivos
mais frequentemente invocados para decidir doar ou ndo doar embrides para
investigacdo cientifica:
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Tabela 3: Extratos de respostas sobre os dois motivos mais frequentemente reportados para decidir doar
ou ndo doar embrides para investigacdo cientifica

Motivos para doar: Desenvolvimento cientifico
* “Contribuir para descobrir novas solucdes para melhorar a saude humana.”
“Ajudar a humanidade a descobrir novas técnicas, novas formulas.”
*“Nd&o temos nada a perder com isso. E uma coisa importante para o futuro,
ndo é nada que nos prejudique. O mais importante € a ciéncia.”
*“Ter na familia casos de doencas graves, sem cura, e gostava que
investigassem para saber uma cura.”

Motivos para doar: Melhoria das técnicas de PMA
*"“Para que no futuro possa haver mais métodos com sucesso, desenvolver as
técnicas existentes, e o grau de probabilidade de engravidar aumentar.”
*“Para o que estamos a fazer seja mais fidvel, mais rapido e seja menos dificil ter
um filho.”
*“Para saber mais, investigar sobre os embrides.”
*“Haver uma nova esperanca.”

Motivos para ndo doar: Preocupacgoes éticas com o estatuto do embridco
*"Porque para mim ja sdo filhos.”
*“Considerar que tem ali uma vida, e que [a] vao destruir, matar.”
*“Ndo se sentirem confortdveis com algo que é seu, algo tdo intimo, ser usado

de forma cientifica”.
*“Nao querer compartilhar os seus embrides com outras pessoas, sdo deles.”

Motivos para nao doar: Falta de informag¢ao acerca da investigacao

*“Ndo terem conhecimento da medicina, dos procedimentos que podem
ocorrer.”

*“Falta de informacdo acerca da utilidade dos embrides; em que vao ser
utilizados.”

*“Ndao podemos seguir o percurso que ddo ao embrido.”

*“Nado saber o destino que Ihe vao dar; se os vao desenvolver e fazer mal.”



Indagatio Didactica, vol. 5(2), outubro 2013 ISSN: 1647-3582

Conclusao

Decisores politicos e casais em PMA partiham uma elevada recetividade ao
progresso cientifico e depositam elevadas expectativas e confianca no poder
terapéutico dos resulfados da investigacdo cientifica com recurso a embrides.
Se 0os casais usam a ética da responsabilidade social, altruismo e reciprocidade
para justificar a doacdo de embrides para investigacdo cientifica; os decisores
politicos realcam os contributos dos avancos da ciéncia para a esfera econdmica
e promocdo da imagem do pais. Estes resultados consolidam a necessidade de
reforcar a participacdo de diversos puUblicos na construcdo de principios éticos e
de responsabilidade social naregulacdo das praticas de investigacdo em embrides
de origem humana.

Atendendo a que a prestacdo de informacdo adequada sobre os projetos
de investigacdo com recurso a embrides se configura como um facilitador da
regulamentacdo e da decisdo quanto ao destino dos embrides, serd importante
ofimizarainformacdodisponivelacercadosobjetivose dosresultadosdainvestigacdo
em embrides junto de politicos e de casais em PMA (Hug, 2008). Importa acautelar a
criacdo de expectativas infundadas, sobrestimadas e exageradas e monitorizd-las
ao longo do tempo através da disponibilizacdo de acompanhamento psicossocial
e médico passivel de contribuir para reduzir a ansiedade associada a este processo
de decisdo e facilitar a negociacdo da opcdo mais desejada e consensual entre
os membros do casal (de Lacey, 2005; Hammarberg & Tinney, 2006; Lyerly, et al.,
2006; McMahon, et al., 2000; Zweifel, et al., 2007).
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