Assembleia Cidada Australiana envolveu
cidadaos na deliberacao sobre a agenda
da edicao genética em humanos




A Assembleia Cidada Australiana sobre Edicao do Genoma Humano integra a
Assembleia Cidada Global sobre Edicao do Genoma, iniciativa internacional de
carater académico voltada a promocao da deliberacao informada de cidadaos
acerca dos aspectos éticos, sociais e regulatérios dessa tecnologia, por meio de
processos deliberativos realizados em diferentes paises.

No contexto australiano, a iniciativa foi conduzida principalmente pelo Centro de
Direito e Genética da Universidade da Tasmania e pelo Centro de Democracia
Deliberativa e Governanca Global da Universidade de Canberra, com
financiamento publico do Fundo Futuro para Pesquisa Médica do governo
australiano.

O objetivo da Assembleia Cidada australiana foi produzir diretrizes para a
regulacao do uso de tecnologias de edicao genética em humanos a partir de um
processo de deliberacao informada com participantes selecionados de modo a
assegurar diversidade e representatividade.

O processo foi dividido em etapas. Antes da Assembleia de Cidadaos, realizou-se um
exercicio inicial de mapeamento das principais questées relacionadas a edicao
do genoma, etapa que envolveu entrevistas qualitativas com especialistas
nacionais e globais em genoémica e formuladores de politicas publicas. Em
seguida, as questoes identificadas nessas entrevistas foram sistematizadas e
comparadas por meio de entrevistas com membros do publico, a fim de gerar
uma compreensao mais ampla sobre as percepcoes sociais em torno da edicao
do genoma. Apos essas etapas preliminares, ocorreu a Assembleia de Cidadaos
propriamente dita, na qual 23 cidadaos, selecionados com base em critérios de
diversidade demografica e de perspectivas sobre a edicao do genoma humano,
foram convidados a deliberar sobre a seguinte questéo: “sob quais condicoes (ou
circunstancias) a aplicacao da tecnologia de ediciao do genoma humano
poderia ser aceitavel?”. Por fim, foram realizados estudos posteriores para
verificar em que medida as visoes expressas pelos participantes se refletiam na
comunidade em geral, bem como para analisar possiveis impactos do processo
deliberativo sobre o debate publico e a formulacao de politicas relacionadas a

edicdo do genoma.
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No contexto de iniciativas semelhantes em diferentes paises, no Brasil,
pesquisadores também desenvolveram uma experiéncia de assembleia com
participacdo para discutir regulamentacao e ética da edicao genética,
reforcando a ideia de que essa agenda deve ser debatida para além de
especialistas e decisores institucionais

0 modelo de participacado da Assembleia Cidada Australiana sobre edicdo do genoma
humano é inovador porque incorpora cidadaos comuns no debate e na
formulacao de recomendacdes sobre um tema altamente técnico,
tradicionalmente restrito apenas a especialistas. Assim, redefine quem pode (e
deve) participar das decisoes sobre a ciéncia ao deslocar a deliberacdo de
especialistas e arenas fechadas para um mini publico nacional socialmente diverso.
O formato de participagao, ao garantir o acesso a informacao técnica, promove uma
deliberacao informada, baseada em evidéncias, na escuta de especialistas e no
didlogo coletivo, permitindo que participantes desenvolvam opinides
fundamentadas. A experiéncia evidencia que a divulgacéao cientifica ndo se resume
a transmitir conhecimento técnico a populacdo, mas implica incorporar os cidadaos
como participantes qualificados na avaliacao de riscos, valores e prioridades — e,
portanto, na deliberacao e orientacao das decisdoes sobre a propria agenda
cientifica.

O principal resultado da Assembleia Cidada australiana sobre edicdo de genoma
humano foi a publicacao de um conjunto de recomendacoes, acompanhado de
justificativas. As opinioes manifestas revelam ampla diversidade nos discursos
tanto entre a populacdo em geral quanto para os especialistas no tema. Alguns
participantes em cada um desses grupos expressaram ressalvas em relacao a
quaisquer formas de edicao do genoma, particularmente aquelas que envolvem o
uso de embrides humanos.

Dentre os desafios identificados, destaca-se a auséncia de participantes das
comunidades aborigenes e dos povos das llhas do Estreito de Torres. Essa
auséncia nao decorreu de uma simples limitacdo organizacional, mas da
impossibilidade de estabelecimento de um formato de participacao compativel
com os requisitos especificos de engajamento dessas populacdes, os quais
envolvem protocolos proprios de consulta e respeito a formas coletivas de

consentimento. o



Além disso, a auséncia dessas populagcdes ocorre em um contexto de um problema
estrutural mais amplo, marcado pela escassa presenca de especialistas
indigenas no campo da gendomica. Sendo assim, a inclusao demandaria nao
apenas a presenca formal de participantes, mas a construcao de condicoes
efetivas de participacao. Diante dessas limitacdes, os especialistas optaram por
reservar as questoes relacionadas aos povos aborigenes e das llhas do Estreito
de Torres e a edicao genética para um projeto futuro, no qual fosse possivel um
engajamento representativo e multidimensional. Além disso, como uma
experiéncia planejada, conduzida e executada por pesquisadores, as diretrizes
produzidas para a regulacdo da edicdo genética ndo vinculantes, ou seja, ndo tém
efetividade garantida.
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