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Governanga na nova genética e a
participagao publica: o caso das pesquisas
com células-tronco
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Governanga e governabilidade em nova genética

Na nova genética' e na gendmica, as crescentes intersegdes e interconexoes
globais e locais entre as priticas e processos cientificos, tecnoldgicos, econdmicos,
ecoldgicos e institucionais ainda aparecem como complexos e dificeis de mapear
em nfvel internacional. Algumas questdes pertinentes seriam: que novas formas
de governanga estao surgindo nesta drea e qual ¢ a sua eficdcia? Quais novas
trajetérias de governancga deliberativa podem contribuir para uma melhoria na
participagao publica e nas politicas publicas associadas? Quais delas produzem
melhores resultados nos niveis tecnoldgico, social e ambiental?

Gottweis (2005, p. 190) sugere que governar a gendémica no século XXI tem
se constituido num complexo desafio que acontece numa topografia politica em
desenvolvimento com suas fronteiras em permanente mudanga e onde colaboram
um grande nimero de diferentes atores, utilizando estratégias e tdticas zop down
e borrom up. Esta “nova geografia civica do governo das biociéncias” organiza
novos espagos emergentes e formas de governo estruturadas pela combinagio de
normas legais formais, “leis brandas” como as de bioética, novos experimentos
deliberativos e uma autorregulagao informal, através de hdbitos culturais, c6digos
de ética tdcitos e priticas auto-organizativas.

O questionamento atual 4 governanca das biociéncias em seu conjunto
depende de multiplas causas. Nos paises desenvolvidos, as regras bdsicas que ligam
os cidadaos ao Estado estao em transi¢ao (JASANOEFF, 2004), experimentos
e experiéncias de didlogo Ciéncia-Sociedade tém sido questionados (IRWIN,
20006), e novas formas de “cidadania biopolitica” estao emergindo (ROSE;
NOVAS, 2005; ROSE, 2007).

A nova topografia politica das biociéncias apresenta novos desafios para as
democracias durante o préprio processo da sua democratiza¢o. As biociéncias
confrontam os individuos, as comunidades e os Estados nacionais com uma
reformulagio de supostos previamente aceitos sobre a natureza da vida e das
relacdes entre os seres vivos. Esses desenvolvimentos tém rearticulado as relagoes
entre cidaddos, cientistas e agentes de politicas publicas, e levado atores estatais
a adotarem estratégias que, simultaneamente, envolvem o publico em geral e
excluem algumas das suas contribui¢bes para o desenho e implementac¢io de

sistemas de regulagao.
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Transformagbes nas biociéncias também tém acelerado agbes publicas,
voltadas para afirmar o poder cidaddo vis-2-vis os profissionais da satde,
cientistas e agentes de politicas. As mudangas de retérica de diferentes atores
(publicos leigos, governamentais cientificos, tecnoldgicos, profissionais da saide
e da criminalidade) foram caracterizados como “a politica da vida” (PROJETO
PAGININI, 2007) e como “a politica da prépria vida” ou “biopolitica” (ROSE,
2007), manifestando-se com caracteristicas especificas em paises diferentes.

O publico nos paises desenvolvidos pretende que as novas estruturas regulatdrias,
emergentes nas biociéncias e nas biotecnologias, oferecam seguranga e operem de
forma transparente, uma vez que tais estruturas se constroem fora das fronteiras da
regulagdo tradicional da satide, baseada na eficiéncia e eficdcia dos produtos e dos
processos de inovagio. Dentro de cada pafs, se desenvolve um “aparelho coletivo de
formagao de sentido” para interpretar tanto o que promete a biotecnologia, como
o que ameaga (JASANOFF, 2005); aparelho que se constitui no fundamento
para a governanga destas tecnologias. As novidades ontoldgicas hibridas criadas
pelas biociéncias sao entendidas e geridas em diferentes contextos, seja por padrdes
regulatdrios mais familiares, como por padrées que integram “o desconhecido”
e o risco ndo previsivel. A diferenca de respostas sociais se fundamenta em fortes
culturas politicas, das quais as “epistemologias civicas™*sdo constitutivas.

Entretanto, as respostas sociais as novidades ontoldgicas dependem: a)
dos recursos institucionais de cada nagio para a tarefa de reordenar a ordem
ontolégica: por exemplo, na sua forma de classificar as novas entidades, no stazus
legal atribuido aos organismos vivos e na resolugao dos dilemas morais associados;
e b) das articula¢bes institucionais nacionais para lidar com a incerteza.

As diferentes culturas projetam solugbes regulatérias mais orientadas ao
risco ou mais cautelosas, apresentam variagdes nos tipos de marcos normativos
utilizados e nas formas nas quais as instituicoes de politicas publicas definem
risco e seguranga. Por exemplo, nos EUA, a ldgica prevalecente do mercado
foi estendida a biotecnologia, definida como um conjunto de produtos
comercializdveis; no Reino Unido, como um processo de inovagao desenvolvida
por especialistas, e na Alemanha, como um programa de colaboragdo entre a
Ciéncia, a Tecnologia e o Estado (JASANOFF, 1995). Em cada contexto,
variam os modos de operacionalizar a regulamentagao: através do mercado e dos

pleitos legais, no primeiro caso; através do Estado e de uma postura empirista

Physis Revista de Saide Coletiva, Rio de Janeiro, 21 [ 3 ]: 795-812, 2011

797

Governanga na nova genética e a participagio piiblica: o caso das pesquisas com células-tronco



798

| Liliana Acero |

compartilhada, no segundo caso; e no terceiro, seguindo leis estritas mesmo
quando se sustentem em um duplo standard entre o local e o estrangeiro.

Formas de governan¢a® emergentes comecam a regular a genémica e a
nova genética. Durante as disputas tecnolégicas na 4rea das biociéncias e da
biotecnologia, teriam sido contestadas as fronteiras que demarcam a prépria
exclusio de alguns grupos sociais. Por exemplo, nos conflitos para redefinir quais
sujeitos sociais determinam as formas de participagao social e no comportamento
simultineo de cidaddos como produtores e consumidores de conhecimentos. Para
conjugar as politicas cientificas com as prdticas democrdticas contemporaneas,
se requer a integragio de conhecimentos, habilidades, interesses econémicos e
valores dos publicos —"atores epistémicos” — dentro das priticas de governanga,
de modo que os governantes nio percam credibilidade.

Na genomica e na nova genética, as instituigoes tradicionais de governo
continuam a exercer um papel importante z9p down, no apoio financeiro, na
promogao e na regulagdo da pesquisa. Entretanto, modelos bortom up comecam
a emergir, a partir de diferentes setores sociais e da opinido publica, para
coproduzir as politicas publicas, segundo “padrdes de governanga por redes”. Por
exemplo, formam-se redes em algumas formas de interacao e negociagao entre
governos, ONGs e aliangas industriais. Também se constituem novas formas de
“autogoverno do self'e do corpo”, articuladas com o surgimento de novos atores
em busca de novas solugdes de sadde, tais como os grupos de pacientes e as
organizagoes de autoajuda.

Os modelos locais e nacionais de governanga se integram dentro de estruturas
transnacionais e globais de formula¢io de politicas e, também, coexistem formas
diversas de governanga dentro do mesmo campo de atividade. Ainda que os
governos nacionais mantenham uma posi¢ao importante no nivel da “politica”
da gendmica ou da nova genética, novos e poderosos atores se associam a diregao
e regulagdo da pesquisa, através, por exemplo, das estratégias de patenteamento
e licenca: as empresas farmacéuticas, os /lobbies industriais, os gabinetes
internacionais de advogados comerciais e intermedidrios. Esses atores come¢am a
ser centrais para a governancga das novas biociéncias e biotecnologias.

Alguns outros novos atores surgem nas margens da ilegalidade. Por
exemplo, as companhias internacionais de brokers que comercializam évulos

internacionalmente, para pesquisa e para o tratamento da infertilidade, usando
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como oferta a prostituigao ou a pobreza e como demanda o turismo reprodutivo
(WALDBY, 2008); também, as associagbes transnacionais para o comércio ilegal
de tecidos e 6rgaos (DICKENSON, 2007).

As estratégias internas da regulagao desta drea tém variado dramaticamente
através do tempo. Nos anos 70, obedeciam a um ordenamento pelo risco;
atualmente, tendem a um ordenamento pela incerteza. Na “biopolitica”, o risco
e a incerteza operam juntos como formas de governo. Diferentes defini¢des sobre
ambos, risco e incerteza, sio utilizadas por atores diversos dentro do campo
cientifico e de outros setores sociais (FAULKNER et al., 2008). Na regulagao, se
enfatizam as dificuldades e os limites do conhecimento, em vez das possibilidades
do conhecimento: um novo paradigma, antagdnico ao modelo antecessor, no
qual predominava o conhecimento dos especialistas e o cdlculo técnico.

A retérica do novo paradigma da incerteza apela nao s6 ao raciocinio dos
diferentes sujeitos sociais, mas também a compaixdo, a empatia, as emogoes e
a confianca. Por exemplo, os diagndsticos genéticos nao sio necessariamente
escolhidos de modo informado e livre. As escolhas podem basear-se num
aconselhamento seletivo e intermediado pela linguagem da responsabilidade
pessoal, no qual um paciente é definido como desenvolvendo seu préprio cuidado
da satde (KERR, 2003, p. 214).

Segundo Gottweiss (2005, p. 10), o que possivelmente estamos observando é
o nascimento de um novo tipo de discurso, com um papel central para o processo
de governanga e do desenho de politicas. Quando o discurso cientifico aparece
como insuficiente para informar a politica publica, politicas descentralizadas
apelam a mobilizagao de um discurso ético e emocional. Estas utilizam, por
exemplo, Conferéncias de Consenso Cidadao e Consultas Publicas, como
instrumentos padronizados na criagao de espagos puiblicos de exposicao de diividas
e de comunicagio de futuros alternativos. As vozes dos pacientes e os “discursos
da esperanga” constituem parte desta nova constelagio (MARTIN; BROWN;
TURNER, 2008). Passou-se da tecnologia dos especialistas a tecnologia da
conversagio e da confissao; da forga das provas e dos cdlculos técnicos as decisdes
baseadas na credibilidade e na confianga.

A governanga “da” e “pela” incerteza tem sido considerada, as vezes, nao
necessariamente como um déficit, mas como uma forma criativa de lidar com

o dissenso; outras vezes, como dirigida a reformular os modelos estatisticos
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sobre a gestio do risco (O’MALLEY, 2000). A incerteza ocupa o lugar de
uma nova tecnologia de governanca e representa uma mudanga na defini¢ao
e na relacio com a realidade. Outros autores, contudo, apresentam uma
posi¢io mais critica. Consideram que se estaria utilizando novas estratégias de
gestao baseadas na evidéncia para “formatar” a opinido publica e manipular a
demanda social por debate democrdtico. Pestre (2008), por exemplo, sugere
que a mesma nogao de governanga resulta de um modelo de mercado no qual
o envolvimento pessoal, a responsabilidade, a transparéncia e a participagio
constituem-se nos “valores que importam”.

Na gestao da incerteza, o espago abre-se também para um novo processo
de construgo institucional, que colabora para definir a dire¢do das pesquisas
biomédicas. Salter (2005), em sua andlise da politica cultural associada 4 pesquisa
com células tronco-embriondrias, durante as negociagdes do Sexto Marco da
Comissao Europeia, mostra como a bioética emerge como um novo grupo epistémico
de poder, central & governanca da nova Ciéncia. Multiplas transagoes culturais
deram forma a este debate, negociando-se conflitos sobre as fontes de células-
tronco embriondrias, as datas de criagao dos embriGes para pesquisa e os tipos de
investimentos economicos a realizar, no Ambito de posi¢oes bioéticas divergentes.
Nas institui¢des de bioética, debatem-se as questdes do novo paradigma, no qual

o cdlculo técnico ocupa um lugar secunddrio em relagao a reflexdo e a deliberagao.

Governanga por padroes nas pesquisas com
células-tronco embriondrias (PCTE): um exemplo

Na nova genética, estariam operando dois tipos inter-relacionados de incerteza:
uma de indole politica e social e outra propriamente cientifica. Para administrar
esta incerteza, a Iniciativa Internacional em Células Tronco (7he International
Stem Cell Initiative - ISCI), uma iniciativa global do International Stem Cell
Forum (ISCF),* desenvolve padrées biolégicos e protocolos experimentais para as
linhagens de CTE. Fixam-se padroes com o objetivo de estabilizar a qualidade
social e técnica das CTE, processo que se co-constrdi entre a materialidade e as
narrativas cientificas.

Webster & Eriksson (2008) tém caracterizado esta iniciativa como “um
sistema de governancga por padroes” - modalidade extensivel a outras inovagoes

nas biotecnologias da sadde -, e baseada em: 1) o processo pelo qual os grupos
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centrais (core), dentro das redes cientificas associadas, disciplinam os laboratérios
e asseguram uma coordenagdo entre atores; 2) o processo pelo qual os préprios
padrdes técnicos atuam como “scripts de ordenagio”, resultando num marco
de referéncia para a prdtica cientifica global; 3) o processo de antecipagao a
normatividade regulatéria puablica, ao sugerir patamares algo prematuros de
risco, eficdcia e seguranga, para as linhagens de células-tronco; 4) o processo para
atingir um “coletivismo epistemoldgico e ontolégico” para enfrentar os desafios
provenientes do campo cientifico das células-tronco adultas.

Através desses processos, a Iniciativa ajudaria a formar um novo regime social
e técnico (GEELS, 2007). Os padrdes cooperam para conduzir 4 inovagao global
numa certa diregdo: atuando como protocolos dos laboratérios, colaborando
na sua organiza¢io e acomodando a diversidade local. No entanto, também,
geram uma irreversibilidade no mesmo caminho de inovagao (LATOUR, 1987)
e um nfvel significativo de dependéncia no nivel global. Narrativas cientificas
de alguns grupos se constituem como superiores e mais seguras para o campo
clinico e ético do que outras, sendo silenciadas assim dividas e preocupagoes
cientificas prevalecentes durante o processo de padronizagao (ANDREW etal.,
2005). Um caminho controverso, porque ainda os “conhecidos desconhecidos”
e “desconhecidos absolutos” so frequentes durante os estudos de ciéncia bdsica
e inovagao nesta drea e as fronteiras entre as duas, ainda, pouco estdveis. Riscos,
incertezas e desconhecidos sao gerenciados por redes de laboratérios cientificos

e médicos, engenheiros, reguladores e “pioneiros morais”, ou seja, os pacientes

iniciais (RAPP, 2000).

A participagio e o engajamento publico em ciéncia e saide
Dentro da abordagem geral do modelo que analisa as dimensées sociais da
Ciéncia e da Satude coletiva, pode-se estabelecer uma diferencia¢ao entre as
politicas publicas com esse objetivo e os contetidos das préprias perspectivas
dos cidadios. Esses dois niveis de andlise, muitas vezes, se apresentam de modo
confuso na literatura pertinente.

Primeiro, as politicas puablicas baseadas nessa abordagem utilizam diferentes
tipos de métodos sociais e técnicas gerenciais — por exemplo, grupos de foco,
pesquisas e painéis de debate — para conhecer o ponto de vista dos cidadios

em Ciéncia e Sadde. Cada um tem suas vantagens e desvantagens e estas estao
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sujeitas a avaliagdo. Em geral, essas politicas publicas sao concebidas a partir de
motivagdes diferentes. Representam, desde uma busca genuina de novas formas
de inclusio das principais aspiragoes dos diferentes grupos sociais até uma
estratégia de manipulagio da opinido publica, ou ainda a sua exclusao, depois de
ter gerado uma importante participa¢ao (IRWIN, 2000).

Segundo, as andlises das perspectivas dos diferentes setores sociais, em torno
de um problema local ou nacional, baseiam-se na existéncia de “conhecimentos
situados” em diferentes sujeitos sociais (sizuated knowledges), segundo a experiéncia,
a idade, a religido, a raga, a etnia e o género, entre outros. Marcos de referéncia
diferentes e alternativos levaram a um conhecimento médico mais aberto e a uma
pluralidade de abordagens em sadde, contribuindo para legitimar as reflexdes de
grupos da sociedade civil e para ampliar a participa¢ao democrdtica nos campos
de conhecimento especializado, incluindo alguns grupos sociais anteriormente
excluidos (IRWIN, 1995; LEACH; SCOONES; WYNNE, 2005; ROBINS,
2005; 2006). Um debate publico verdadeiro costuma apelar a expressao e
inclusio desses tipos de conhecimentos (SLEEBOOM-FAULKNER, 2008).

Durante a década de 1980, muitos paises europeus desenharam programas ou
modelos publicos para articular a relagao entre Ciéncia, Medicina e Sociedade.
Por exemplo, a Real Sociedade Britdnica comegou, em 1985, um programa
denominado PUS (Public Understanding of Science) e dirigido a uma entidade
pouco diferenciada: “o publico”. Em seus fins, explicitos e implicitos, visavam
educar e informar a populagdo. Indiretamente, o programa procurava reduzir
a crescente resisténcia social a algumas das novas tecnologias. Estas iniciativas
surgiram no contexto das disputas europeias sobre o cultivo e o consumo de
alimentos geneticamente modificados. Constituiram-se uma das principais
respostas publicas  oposi¢ao organizada da sociedade civil europeia aos alimentos
e contribuiram para o desenho da nova normatividade para a rotulagem
diferencial desses alimentos.

O modelo ¢ baseado numa concepgao assimétrica da relagao entre Ciéncia
e Sociedade e gerou muitas criticas de académicos relevantes, especialmente
da Escola de Lancaster no Reino Unido, que o considerou como um “modelo
de déficic” (IRWIN; MICHAEL, 2003; COLLINS; EVANS, 2002). O
publico leigo, considerado com déficit de conhecimentos, foi tratado como um

simples receptor passivo da informagio transmitida pelos programas publicos.
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Universidades, centros de pesquisa, meios de comunicagio, museus e escolas
proporcionariam a sua formagio, treinamento e educagio.

No entanto, novos desafios as profissdes estabelecidas, as mudancas nas
epistemologias biomédicas e limitagdes nas perspectivas dos especialistas em
terapias ¢ medicamentos resultaram em uma desconfianga dos mesmos ¢ em
argumentos para redefinir os conhecimentos especializados e incluir, nos
conhecimentos convencionais, perspectivas leigas e baseadas na experiéncia. Por
exemplo, a crise de confianga social gerada por uma gestao publica inadequada da
pandemia BSE/CJD (sindrome da “vaca louca”), na Inglaterra, e pelas politicas
de imunizagdo com a vacina triplice na infincia, entre outras agdes publicas,
contribufram nesse sentido (LEACH, 2005; DORA; BAUER; MILLSTONE,
2004). Este processo social resultou em um questionamento do préprio modelo
que foi incentivado pelo Estado.

Finalmente, estes programas publicos foram substituidos por outros de
maior engajamento ou participagio publica. O préprio Informe Partison do
Reino Unido sobre regulagao de tecnologias emergentes (DEPARTMENT OF
HEALTH, 2005, p. 8), por exemplo, convoca para um programa de didlogo
publico sobre as pesquisas com células-tronco que seja sustentdvel e coordenado.
Nesta reformulagao do modelo, a relacio entre Ciéncia, Medicina e Sociedade ¢
concebida como uma comunicagao em duas vias: entre “o publico”, os especialistas
e formuladores de politicas.

Dentro desta mudanga de dire¢ado do Estado, alguns académicos, em
consonincia ou de maneira critica, tém enfatizado o verdadeiro papel que
deveriam ter os “conhecimentos situados” de diferentes setores sociais, dentro
do debate publico, para poder integré-los as politicas publicas (PESTRE, 2008).
Por exemplo, Kotchetkova, Evans e Langer (2008) mostram a riqueza nas
ambivaléncias, diversidades e incertezas dos discursos da sociedade civil, durante
debates nacionais da PCT, riquezas que colaboram na formula¢ao de novas
perguntas cientificas. As pesquisas quantitativas convencionais de opinido publica
costumam tornar invisfveis esses matizes, ao polarizar e simplificar as respostas.
Alguns “didlogos cidadaos” sobre novas tecnologias genéticas, desenvolvidas nos
paises desenvolvidos majoritariamente em grupos de foco, documentam também
os altos niveis de informagdo da populagio, baseadas em seu conhecimento

empirico e numa riqueza de posi¢des bioéticas, e ilustram suas coincidéncias
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e divergéncias com as perspectivas cientificas. Estas iniciativas oferecem
contribui¢des significativas para as politicas publicas (PARRY et al., 2005-2009).

Em outras experiéncias, a implementacao do didlogo para o engajamento
civico parece ter gerado resultados contraditérios ou polémicos, por exemplo,
seu uso no caso das politicas piblicas de engenharia genética desenvolvidas na
Nova Zelandia (CRONIN, 2008). Embora os instrumentos aplicados tenham
conseguido reduzir os conflitos entre setores cientificos e sociais e contribuido
para a identificagio de um patamar comum de entendimento, desvirtuou-se a
concepgao inicial, que definia o “didlogo como delibera¢ao”. A aten¢ao do governo
focalizou-se, principalmente, em melhorar as habilidades comunicacionais
dos cientistas com as comunidades relevantes. O uso do “didlogo” tornou-se
uma mera estratégia de gestao publica das relagoes sociais. Num outro estudo
de caso, este realizado no Japao, sobre transplante de érgaos e terapia genética
mostra-se que as opinides cidadas na realidade apenas foram consideradas apds a
implantagao das politicas publicas e durante a sua primeira fase, — como parece
também ser habitual em outros paises —, e as a¢des publicas de facilitagao da
comunicag¢do e do entendimento publico entdo, deveriam ter sido direcionadas
para essa primeira fase das politicas publicas (SATO, et al., 20006).

Algumas prdticas de engajamento publico geram impactos sociais informais
que influenciam na dire¢do do financiamento publico e das agendas de pesquisa.
Por exemplo, por um lado, os debates publicos sobre o sztus do embrido
costumam ser préticas indiscutiveis de busca do sentido da vida, da necessidade
dos governos e dos atores sociais tomarem posigao dentro de um espectro moral
e, também, contribuem para que os cientistas incluam outras visdes em relagao
ao tema. Por outro lado, os processos de engajamento publico contribuem
significativamente para estes debates, para a formagao da opinido publica, para
a formulagao de perguntas centrais 2 Ciéncia e para o desenho de diferentes
agendas sociais, religiosas e histéricas, algumas culturalmente associadas a temas
mais amplos (PRAINSACK; GEESINK; FRANKLIN, 2008).

Na medida em que se expande o campo da discussdo publica sobre estas
temdticas em sociedades democrdticas e heterogéneas, mais dificil resulta a
integracio inclusiva de valores em conflito dentro de agbes e politicas publicas,
que, no entanto, justificam e legitimam as mesmas. Um estudo na Austrdlia

sobre PCTE, por exemplo, mostra as dificuldades para envolver vdrios publicos
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e estabelecer consensos entre valores em conflito: uma alta promogio estatal
do investimento em biotecnologia versus uma vigorosa oposi¢ao a algumas das
tecnologias por segmentos especificos da comunidade (ANKENY; DODDS,
2008). Embora os cidadaos, agora, cumpram um papel indispensdvel na geragao
de conhecimentos politicamente relevantes (JASANOEFF, 2004).

Mais recentemente, em alguns campos do conhecimento, como na
nanotecnologia, se modificou o modelo de engajamento, usando a nog¢io de
engajamento publico wupstream, liderada pelo Reino Unido e os EUA (THE
ROYAL SOCIETY; THE ROYAL ACADEMY OF ENGINEERING, 2004;
US CONGRESS, 2003). Esta estratégia propde que a comunicagao bidirecional
deveria ocorrer durante as fases iniciais do desenvolvimento tecnolégico e nao sé
na adog¢ao (downstream), porque a demanda poderia ser negativamente afetada
pelo ceticismo do publico.

Outros autores, como Benoit Joly & Kaufmann (2008), sdo criticos destas
variadas formas de engajamento publico, partindo de, pelo menos, quatro
critérios. Primeiro, questionam que elas anunciem uma genuina mudanca
paradigmdtica versus uma simples mudan¢a na “retérica de educar o publico
leigo”. Segundo, essas iniciativas designam aos cientistas sociais da drea um
papel central como consultores em politicas publicas, perdendo assim seu antigo
papel de observadores criticos. Em terceiro lugar, sugerem que o conceito de
engajamento upstream estaria vinculado a um modelo de inova¢io linear,
desprezando a qualidade de co-produc¢do das inovagbes dentro de redes sociais
e técnicas. Por dltimo, consideram que esta aproximagao nio parte de, nem
estabelece, alguma andlise da inter-relagio entre delibera¢io publica, estruturas
de poder, formulagao de politicas e processos de inovagao.

Algumas perguntas pertinentes a estas vdrias modalidades de engajamento
publico s3o: como poderiam traduzir-se os resultados destes debates ptblicos em
agoes? Poderiam ser modificados substantivamente os processos de formulagao
de politicas de alguns dos centros de pesquisa ou as estratégias de algumas das
empresas privadas? Estas mudangas potenciais estariam sendo mediadas por
transformagdes na esfera publica e/ou por um papel mais ativo dos meios de
comunica¢ao e da sociedade civil?

Wynne (20006, p. 18), por exemplo, observa que alguns formuladores de politica

estdo “tocando bem as notas, porém perdendo a musica”, ou seja, ndo estariam
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tomando consciéncia dos questionamentos mais profundos que os debates sociais
criticos podem gerar. Outros autores s3o mais céticos ainda. Irwin (2006, p.
318) argumenta que a nova aproximagio ao engajamento puiblico consiste numa
complexa articula¢ao complicada de velhos e novos supostos e que poderia
constituir tanto uma tendéncia passageira, antes que as perspectivas neoliberais
se reposicionem, como uma mudanga parcial do cardter da governanga cientifica
para um processo mais aberto de gestdo e avaliagdo. O autor acrescenta que a
tendéncia para o didlogo e o engajamento publico, na Europa, corresponde mais
a um novo modo de “conversagao publica” (ou seja, conversagao “de e sobre” o

publico), do que ao surgimento de novas formas de governanga.

Algumas reflexdes sobre a PCT
e a sociedade civil no Brasil

Consideramos que existe ainda, no nivel global, uma caréncia de politicas publicas
associadas 3 PCT em questdes relacionadas ao atendimento da participagao da
sociedade civil na drea de pesquisas e terapias com células-tronco. No Brasil,
houve um limitado nimero de consultas publicas dirigidas a sociedade civil e
ao didlogo participativo sobre a PCT, além duma falta de espagos institucionais,
publicos e estruturados, para a expressio de suas opinides. As informagdes
originais relativas as PCT foram publicamente divulgadas, mais como uma
forma de obter o apoio publico 2 PCT embriondria (PCTE) do que para obter
uma participa¢ao ativa, direta e sustentdvel da sociedade civil na construcao de
uma democracia participativa, direta e representativa (ACERO, 2011).

Por um lado, nos ultimos anos, nao se registram formas de consulta publica
sistemdticas dirigidas & maior parte das organizagdes ativas ou interessadas em
PCT dasociedade civil, com excegao de algumas consultas, formais ou informais,
junto as associagoes especializadas da comunidade cientifica. Por outro lado, os
grupos e associagoes da sociedade civil parecem agir, frequentemente — exceto
nos momentos em que se realizaram eventos publicos especificos e relevantes
como, a aprovagao da Lei de Biosseguranca, em 2005, e os debates no Supremo
Tribunal Federal (STF), nos anos 2007 ¢ 2008 —, de forma fragmentada, com
alguma sobreposicao de tarefas e pouca coordenagio entre elas. A coordenagio ¢
especialmente débil entre as associagbes representativas da comunidade cientifica

e as organizagoes da sociedade civil que estao centradas em temdticas cidadas mais
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amplas, assim como entre as dltimas e os grupos de pacientes ou as associagdes
organizadas para oferecer apoio a doengas especificas.

Um exemplo de alguma “perda” de oportunidades mdtuas para a relago
Estado e Sociedade e de momentum de participagao publica é o da Consulta
Puablica 41/2006, consulta eletronica organizada pela Anvisa, relacionada a
iniciativa puablica para a construgio de um registro e base de dados de embrides
excedentes das clinicas de reprodugao assistida (sistema SisEmbrio), altamente
relevante para a transparéncia das diretrizes publicas e para o controle social em
reprodu¢ao humana e em PCTE. A consulta recebeu, por via eletronica, um
total de apenas 10 respostas (oito favordveis e duas contrdrias) (ANVISA, 20006).
Segundo dados de nossa pesquisa (ACERO, 2011), a maioria das organizagoes da
sociedade civil entrevistadas afirma nio ter recebido uma convocagao direta ou
andncio de participagao na consulta, além do andncio regular e nao direcionado,
desenvolvido pela instituigao a partir de seu sitio na web.

No entanto, o registro mais detalhado dos resultados de algumas consultas
publicas pertinentes & PCT e relevantes para as ONGs interessadas nio ¢é de
fécil acesso. A quantidade de sistemas de divulgagdo publica e transparente de
informagao, normalmente eletronica, é ainda limitada no Brasil. Em outros paises,
entretanto, estes constituem um dos principais instrumentos utilizados pela
maioria das institui¢oes de pesquisa e vigilancia em PCT e temdticas associadas
para incentivar a comunica¢ao com o publico mais amplo. Conjuntamente,
costuma-se utilizara organizagio de painéis multidisciplinares e interinstitucionais
de especialistas e representantes da sociedade civil, de ampla divulga¢ao nos
meios de comunicag¢do, tal como processar e difundir amplamente resultados
de pesquisas nacionais de opiniao publica e, em alguns casos, inclusive recorrer
a plebiscitos publicos relativos a algum aspecto eticamente mais questiondvel,
como, por exemplo, o uso da técnica de clonagem nas pesquisas e na reprodugao.

Nos tltimos anos, os organismos publicos brasileiros nao tém promovido
de facto em PCT uma interacio entre a consulta publica e um ndmero mais
amplo de cidadaos de diversos setores, indo além dos grupos de interesse ou
stakeholders. Entretanto, essas outras perspectivas seriam também vdlidas, e
poderiam vir a constituir-se numa expressao mais ampla de seus direitos civis
entanto cidaddos, em temas de alta relevincia publica. Perde-se, desta forma, a

riqueza dos conhecimentos situados de diversos grupos de cidadios no desenho
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de politicas publicas para a drea. Resultam também escassas as agoes puiblicas e
sociais relevantes em PCT e terapias celulares “a partir de e para a sociedade civil”.

Dado o alto nimero de organizac¢des sociais e comunitdrias existentes
no Brasil, atualmente, e dos multiplos canais de comunicagao estruturados,
organizados e utilizados para a expressao e divulgacao de suas ideias e posigoes,
se revela surpreendente o ndmero de vozes ou grupos sub-representados, ou
mesmo excluidos, da discussdo e informag¢io em PCT. Sao exemplos: os setores
pobres e as comunidades marginais, potenciais usudrios e/ou doadores para
estas pesquisas e terapias; os pacientes dos ensaios clinicos, seus familiares e
redes de apoio; vérios setores do movimento de mulheres (por exemplo, o de
terceira idade, eventual beneficidrio direto destas terapias em experimenta¢ao);
o movimento negro, que conta com programas de saide especificos para as
necessidades desta populagio; os povos indigenas e suas multiplas associagoes;
as vdrias minorias étnicas, em diferentes regides do pafs, e aquelas que agrupam
migrantes numericamente relevantes.

No entanto, as organizagdes da sociedade civil, no contexto local, constituem
um mundo rico em possibilidades: de agrupagio e participacio, de informagio e
esclarecimento — préprio e em relagao a opiniao publica —, que poderiam articular-se
para temdticas de interesse geral em PCT (bioéticas, sociais, econdmicas, bioldgicas
e de sadde). Isto seria vidvel mediante o uso responsdvel de uma série de iniciativas
e instrumentos de politicas publicas e de uma ampla categoria de agdes cidadas,
facilitando caminhos de comunica¢io entre o Estado e a Sociedade, rop down e

bottom up, similares aos descritos na discussao tedrica deste artigo.
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Notas
! Por nova genética, entende-se o conjunto de novas biotecnologias moleculares aplicadas a satde, e
diferentes da genética cldssica.

2 Jasanoff (2005, p. 127) entende por esse conceito, o conjunto de formas, nas quais o conhecimento
¢ produzido, apresentado, testado, verificado e utilizado na arena publica; conhecimento que é con-
textual e histérico.

> Compreende-se por governanga: as formas e os meios pelos quais as preferéncias divergentes dos ci-
dadios se traduzem em escolhas de politicas efetivas, em relagio a como uma pluralidade de interesses
sociais transformam-se em agdo unitdria (GOTTWEISS, 2005, p. 177).

4 Este Foro foi estabelecido em janeiro 2003 e se compoe, atualmente, de 19 membros europeus e
outros dos EUA, a China, o Japao e a Austrdlia. O projeto a que nos referimos comegou em 2004 ¢
conta com a participac¢io de mais de 30 laboratdrios, incluindo os laboratérios lideres em nivel global.

> Refere-se & doenga acefalia bovina espongiforme (BSE) e a doenca associada de Creutzfeldt-Jakob (CJD).

¢ Por exemplo, Prainsack & Gmeinier (2008) desafiam a posigdo de que o Catolicismo seja o tnico ou
principal responsédvel pelo nio envolvimento de algumas sociedades em CTE, comparando tendén-
cias do debate em dois paises com regulagio restritiva, a Austria e a Itdlia.
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Abstract

Governance in New Genetics and Public
Participation: The Case of Stem Cell Research

This paper presents a critical review of contemporary
international literature on new forms of governance and
public engagement, and focuses on cutting-edge health
biosciences in the fields of social and public health.

New genetics confronts individuals, communities and
national States with a redefinition of conventional
assumptions on the nature of life and of relationships
between living beings. In industrialized countries, these
developments have contributed to reorganize relationships
between citizens, scientists and policymakers, and

have led to the design of public policy strategies that,
simultaneously, promote the engagement of the general
public and exclude some of their contributions from
regulatory frameworks. The main aim of this paper is

to discuss selected theoretical concepts on these topics,

as an incentive, on the one hand, for a reflection on

the evolution of theories and, on the other, for the
dissemination of contributions eventually relevant to
public participation in the Brazilian context. Examples
are provided on the case of stem cell research and therapy
(SCR), based on data from an ongoing research project
coordinated by the author. Towards the end, the text
analyzes the public consultation processes on stem cell
research developed in Brazil and their limited inclusion of

voices from civil society organizations.

» Key words: governance; public policy; public engagement;
public participation; stem cell research; cellular therapy.
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