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N 0 Reino Unido, ha um movimento recente de critica a forma como a ciéncia tem se
tornado distante da sociedade. A ciéncia e os cientistas estao longe do contato e
das preocupagdes das pessoas. Critica-se, ainda, a distingao que se costuma fazer entre
ciéncia e sociedade ou entre ciéncia e suas aplicagdes. Os cientistas sao, obviamente,
homens publicos; a ciéncia € financiada pela sociedade e pelo governo. Portanto, a cién-
cia deve ser acessivel ao publico. A sociedade deve tragar os limites da aplicagdo cientifica
e decidir como esta deve se tornar parte da vida cotidiana. A ciéncia em si, como uma
busca e um processo, deve ser livre, mas suas aplicagoes afetam a todos. Este ¢ um dos
meus pontos de partida.

H4 uma distin¢do entre duas formas de democracia: a parlamentar e aquela baseada
no didlogo direto. Na forma parlamentar, os eleitores votam em representantes e deixam
para eles os julgamentos. Os eleitores devem acreditar que seu voto sera bem utilizado.
A forma alternativa é a democracia com didlogo, que requer negociacgao, debates... Neste
caso, a dificuldade consiste em avaliar a representatividade das pessoas envolvidas nesse
didlogo e o resultado do processo.

Tenho realizado pesquisa com pessoas deficientes. Na sociedade britanica, elas repre-
sentam aproximadamente 10% da populagao, mas nao estao sendo ouvidas, nao tomam
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parte em decisdes importantes. O norte-americano Philip Kitcher, Ph.D em filosofia da
ciéncia, diz que “ciéncia bem organizada deve ter pessoas que sao atingidas pela ciéncia,
tomando parte nos debates, incluindo os deficientes”.

No Reino Unido, ha o entendimento de que “os debates cientificos precisam ser do-
minados por especialistas”. As pessoas comuns temem nao saber os detalhes técnicos
sobre determinado assunto. Acontece que existem os especialistas técnicos, existem os
especialistas éticos e os tedlogos. E todos se acham no direito de dizer o que é certo e o
que é errado. O problema € que os resultados da ciéncia sao, freqiientemente, contra-
intuitivos ou desconhecidos e rejeitados pelos cidadaos comuns.

A razao pela qual o didlogo sobre os avangos da ciéncia e da tecnologia deve ser mais
amplo é que todos nds somos afetados pela ciéncia e pela medicina. Somos consumido-
res de alimentos, tomamos remédios, recebemos diagndsticos, passamos por tratamen-
tos médicos e participamos de pesquisas médicas. Como cidadaos, votamos em questoes
relacionadas a economia e a defesa. Deveriamos também votar em questdes relacionadas
a pesquisa e aos cuidados com a saude.

Ha cerca de vinte anos, no Reino Unido, foi divulgado o Relatdério Bodmer, que con-
cluia que a ciéncia havia perdido a confianga das pessoas. Nesse contexto, surgiu como
solugao o que foi chamado de Public Understanding of Science (Compreensao Publica da
Ciéncia), que surgiu como uma forma de promover as “relagdes publicas da ciéncia”.
Essa nova modalidade de abordagem partiu do principio de que, se as pessoas nao gos-
tavam de ciéncia, era porque elas ndo entendiam a ciéncia. Mas se os especialistas expli-
cassem a ciéncia, o publico gostaria mais. Ou seja, uma vez que a ignorancia fosse remo-
vida, haveria aceitagao.

A idéia de “Engajamento Puiblico”, no entanto, é mais igualitdria. Neste tipo de par-
ticipagao, defende-se que “a ciéncia tem conhecimento, mas nao em tudo”. O publico
tem seu préprio conhecimento. Entao, o necessario seria criar uma via de mao-dupla: o
“conhecimento publico da ciéncia” e o “conhecimento da ciéncia sobre o publico”.

No Reino Unido, temos tido alguns desastres, como o mal da vaca louca (BSE), que
desgastaram a crenga das pessoas na ciéncia. Sao frutos da auséncia de didlogo, de nao
se ouvir o que as pessoas falam. Devemos ouvir mais os apelos dos cidadaos.

O que a democracia deliberativa faz para ouvir as diferentes vozes da sociedade? Uma
forma de pesquisar a opinido publica consiste em pegar uma prancheta e fazer pergun-
tas objetivas. Mas isso é muito superficial, ndo permite saber o que as pessoas entendem,
o que elas pensam e por qué. Além disso, as pessoas nem sempre dao boas respostas.

H4, no entanto, outras formas de envolver o publico na tomada de decisdes relativas
aciéncia e a tecnologia. Existem maneiras de fazer que os cidaddos comuns tomem parte
no debate em ciéncia e sejam ouvidos, conduzindo também a trajetdria da tecnologia,
decidindo em que direcao devemosiir.

Um exemplo € o trabalho da Sociedade Alzheimer, que financia pesquisa médica so-
bre essa doenga e sobre as possiveis técnicas de tratamento. Os membros da sociedade
organizaram uma rede chamada Quality Researching Dementia, que retine cerca de 150
pessoas, incluindo nao-especialistas que cuidam de doentes de Alzheimer, parentes ou
mesmo os proprios doentes. Essa rede recebe as propostas dos cientistas que buscam
apoio financeiro junto a Sociedade Alzheimer para fazer pesquisa sobre a doenga. Os
cientistas tém que escrever um resumo que nao-especialistas possam entender. Os mem-
bros da rede fazem perguntas sobre os projetos, tragam comentarios, fazem sugestoes...
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Eles estao ativamente envolvidos na decisao sobre quais pesquisas devem ser financia-
das e como. Obviamente, ndo fazem isso sozinhos. A revisao por pares é vital. Mas o
importante é que cidaddos comuns estdo se reunindo e comegando a se interessar pelo
que acontece nessa area.

Outro exemplo € o National Institute for Clinical Excellence, uma institui¢ao nova
no Reino Unido que fornece servi¢o de sauide internacional. O Instituto esta decidindo
quais drogas devem ser subsidiadas pelo servigo médico estatal, quais tratamentos sao
apropriados e o que o servigo de satide deve disponibilizar a sociedade. Muitas questoes
envolvem expertise, economia e acesso a tratamentos. Ha especialistas técnicos para auxi-
liar nessas questdes. Mas existem também questdes de valores e julgamentos. Por exem-
plo, quem deve ser priorizado? Os jovens ou os idosos? Onde deve estar o equilibrio nos
cuidados com a satide? Quando € esse o caso, o Instituto consulta o “‘conselho cidadao’,
um grupo de trinta pessoas representativas da populagao, em sentido amplo: idosos, jo-
vens, homens, mulheres, deficientes, ndo-deficientes... O grupo se retine por trés dias para
debater a questao e formular um julgamento sobre ela. Esse tem sido um passo importante
para o Instituto, que tem levado tal consulta muito a sério. Ele faz parte do Sistema Nacio-
nal de Saude, e, para ter legitimidade, sente que deve envolver as pessoas em decisoes.

O mesmo ocorre no ‘jari de cidadaos’, um mecanismo de engajamento publico. Um
grupo de facilitadores é usado para encontrar pessoas, ao acaso. Depois, o grupo avalia
se elas sdo representativas do publico em geral. Um juri de cidaddos tem o mesmo mode-
lo e a mesma idéia de um julgamento criminal. Em um julgamento criminal, cidadaos
comuns sao escolhidos ao acaso para julgar se uma pessoa é culpada ou inocente. O juiz
deve garantir que as leis sejam cumpridas durante o processo. As testemunhas fornecem
evidéncias e o juri decide. Em um jari de cidadaos, acontece exatamente o mesmo, po-
rém, o que esta em julgamento sao questdes técnico-cientificas. Antigamente, a decisao
ficava a cargo de especialistas e do governo. Mas e se o governo estiver sofrendo pressao
de lobbies? E se o especialista tiver opinido tendenciosa? Talvez o publico nao acredite
nos resultados. Esta é uma alternativa que pode ser transparente, aberta e ptiblica. Mas
como convocar os membros do juri? Na Inglaterra, existe o que chamamos de registro
eleitoral [como no Brasil], onde estao registrados todos os adultos que podem votar. Ele
é usado para escolher pessoas ao acaso. Essas pessoas recebem um convite: “Vocé gosta-
ria de participar? Vocé nao é obrigado, mas gostaria?”. Sao convocadas de 12 a 15 pessoas.
O ntimero exato nao importa. O que importa € que elas sejam amplamente representati-
vas da populagdo. H4 também as testemunhas, responsaveis por fornecer as evidéncias
e os argumentos. Deve haver um equilibrio entre as testemunhas de ambos os lados. O
grupo diretor, por sua vez, é responsavel por todo o processo e por fazé-lo funcionar.
Existe ainda o grupo consultor, que deve se preocupar com a transparéncia e o equili-
brio, responsavel também por recrutar as testemunhas. A razao pela qual esse mecanis-
mo vem dando certo é porque politicos e formuladores de politicas o tém levado a sério.
Eles escutam o juri. E todos concordam que esse € o caminho certo.

Um juri de cidadaos aconteceu em Andhra-Pradesh, na India. Mesmo pessoas analfa-
betas, sem nenhuma educagao formal, participaram. O futuro, os alimentos e a agricul-
tura foram alguns dos temas principais escolhidos. As pessoas discutiram as possibilida-
des de desenvolver na regiao a agricultura de subsisténcia.

Um jari de cidadaos pode ter qualquer assunto como tema. O tema pode partir tam-
bém de perguntas do tipo: “O que interessa a nds? Sobre o que gostariamos de ter um
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juri de cidadaos?”. Em uma ocasiao, fizemos em Newcastle, Reino Unido, um juri de
cidadaos com um grupo de idosos. Deixamos que eles escolhessem o tema. Eles decidi-
ram que gostariam de saber como prevenir quedas e acidentes com pessoas idosas. Quando
idosos caem, eles quebram ossos, vao para hospitais e eventualmente morrem. Esse é um
grande problema que os preocupa muito. Portanto, queriam saber: “Como acontecem
essas quedas? Como evita-las?”. Esse foi o tema do jari. Havia testemunhas, havia espe-
cialistas e, no final, o juri formulou um julgamento. Alguns membros do juri ficaram
surpresos e comentaram: “Quando vocé imagina um jari, vocé pensa em uma corte
formal, uma sala de audiéncia...”. Mas o ambiente foi descontraido. Havia essa atmosfe-
ra em que é possivel formular questdes abertamente para profissionais, conversar com
eles... A questao é: “Podemos ter certeza de que ird fazer alguma diferenga?”. Os juris
sempre podem ajudar porque é sempre bom dar mais poder as pessoas. Mas podemos
saber realmente se produzird mudanga social? O grande problema, entretanto, é: “Vai
fazer realmente alguma mudanga social?”.

Na medida em que o juri progride, as pessoas se entusiasmam. Todos nds gostamos
quando os juris sdo positivos para as pessoas, e outros juris poderao também ser assim.
H4 uma estrutura, um didlogo e um progresso. Como em varios outros experimentos de
participacdo popular: vocé cria uma estrutura em que pessoas comuns sao valorizadas,
na qual elas podem aprender sobre os diferentes argumentos apresentados ao longo do
processo.

Ha condigdes necessarias para se ter um equilibrio. E preciso ter em mente também
que algumas questdes fogem a légica e as evidéncias, pois envolvem sentimento e emo-
gao. E preciso respeitar isso. Vocé nio serd necessariamente guiado pelos sentimentos e
emogOes, mas € preciso abrir espago para que eles sejam reconhecidos. Em questdes de
bioética e genética, as pessoas sabem certas coisas. Nao precisam ter diploma superior ou
educagao secundaria, precisam apenas ter um conhecimento basico. Por exemplo, no
Reino Unido, as pessoas que se opunham aos alimentos geneticamente modificados fica-
ram muito chateadas ao saber que existem genes em tomates. O fato de haver genes em
todas as coisas vivas foi um bom ponto de partida. Genes nao sao alienigenas, sao partes
dos blocos basicos que formam a vida. Ai estd um pedago basico de educagao. Nao os
detalhes, mas os principios.

Podem restar alguns problemas tedricos, particularmente em bioética. Um deles é o
fator “Argh!”. Atualmente, estao sendo discutidas na Gra-Bretanha as células-tronco
embriondrias, a tecnologia para que elas possam se desenvolver e gerar tecidos. Existem
diversos pontos de vista sobre isso. Muitos dizem: “Argh! Eu nio gosto disso!”. Seria uma
reacao emocional? Ou fruto de falta de familiaridade com o assunto? Devemos levar isso
em conta? Quando os transplantes de 6rgaos foram iniciados, em 1950, as pessoas fala-
ram “Argh! O coragao de outra pessoa no meu corpo?”’; “Aproveitar o coragao de um
cadaver?”. Na historia da medicina, vemos, de tempos em tempos, o fator “Argh!”. E
normal, mas nao deve ser seguido. O fato de algo ser verdadeiro, um fato social, nao
significa que deva ser um fato.

Na Gra-Bretanha, seria possivel obter resultados em uma pesquisa de opiniao que
defendessem a adogdo do enforcamento, novamente. Isso nao significa que se deva
efetivamente utilizar essa puni¢dao, como no passado. Essa ¢ uma grande questao na
democracia, em todas as formas de democracia. Como equilibrar aquilo que ¢ e aquilo
que deve ser? Essas formas de democracia deliberativa nao resolvem, necessariamente,
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esse problema. Mas elas trazem a luz diferentes argumentos em que os especialistas ge-
ralmente nao pensam. Eles tratam de valores. Talvez seja mais sdbia uma decisao basea-
da em valores.

Quando o assunto é pesquisa com células-tronco embriondrias, ha diferencas
incontornaveis. Se voce é catdlico, vocé acha que a vida se inicia na concepg¢ao, e nenhu-
ma discussao vai mudar isso. E uma questdo de fé. H4 outras questdes, mais “frias”,
como: os participantes sdo representativos da populacao em geral? Se eles ndo sao repre-
sentativos, quando o juri de cidadaos for divulgado, as pessoas vao dizer: “Tudo bem,
mas quem sao essas pessoas?”; “Eu ndo as escolhi”; “Elas ndao representam meus inte-
resses e preocupacoes”; “Por que eu deveria acreditar nelas?”. Assim como acontece em
relacdo aos politicos. No inicio, eles vém do povo, mas terminam sendo distintos do povo.

Outra questao é que todas essas formas de consultas tém custos. Elas tomam tempo
e dinheiro quando praticadas com seriedade.

H3, finalmente, o que nomearam de “rituais de precisao”: o jari de cidadaos baseia-se
no juri criminal. E numa corte criminal existem regras. As testemunhas ndo se mistu-
ram com o juri. O juari fica isolado de pessoas que possam influencid-lo. Certifica-se
sempre que o jari estd seguindo as regras. E necessario manter a independéncia. Algu-
mas vezes 0s juris sao criados por governos ou empresas. Isso nos preocupa, porque
talvez tudo tenha sido “arranjado”, ou as pessoas, ou testemunhas, tenham sido esco-
lhidas para forgar o resultado em uma certa diregao. Esses casos tornam-se o que se pode
chamar de “tecnologia de legitimagao”, uma outra maneira de apoiar a elite dominante.
Ha riscos, que nao necessariamente comprometem os juris dos cidadaos, mas aos quais
devemos estar sempre atentos.

Traducdo do inglés para o portugués: Bruno Buys.
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