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I.UVOD

Vyvoj v oblasti biomediciny slubuje zabezpedit vyznamné benefity pre jednotlivcov,

spolo¢nost, aj pre budlce generacie. Ich dosahovanie vSak neraz zahffia aj zavazné
etické a sociélne problémy. Moze totiz spocivat’ na rozhodnutiach, ktoré sa prijimaju v
kontexte vedeckej neistoty a protireCiacich si hodnét, pricom v8ak mézu mat
dalekosiahle désledky. Mnohé biomedicinske objavy maju potencial spésobit hiboké
zmeny v socialnom a ekonomickom prostredi. MéZu spochybnit’ a potencialne zmenit
normy, podla ktorych sa beZne Zije. Preto je smerovanie vyvoja v oblasti biomediciny,
ako aj spdsob, akym sa rozdeluju jeho rizika a potencialne prinosy, predmetom
hibokého verejného zaujmu.

Vybor Rady Eur6py pre bioetiku (DH-BIO) vypracoval tuto priru¢ku s ciefom poméct
Clenskym Statom pri podpore verejnej diskusie v tejto oblasti. Jej ciefom je poskytnut
usmernenie tym, ktori na seba beru zodpovednost za iniciovanie alebo podporu verejnej
diskusie, ako aj tym, ktori na fu reaguju prostrednictvom verejnej politiky. Patria k nim
rozhodovacie organy v ¢lenskych Statoch, vladni uradnici a verejné organy, narodné
etické komisie, vzdelavacie a akademickeé institucie a iné relevantné organizacie.

Okrem podpory kultiry verejnej diskusie sa v prirucke tiez objasfiuje, preco je verejna
diskusia taka dolezita pri riadeni oblasti biomediciny. Zaroveri ma priru¢ka poméct pri
identifikovani vhodnych a u¢innych pristupov podla konkrétnej témy a okolnosti. Robi
to najma tym, ze nabada k hibSiemu zamysleniu nad dévodmi, ciefmi, u¢astnikmi a
formami verejnej diskusie a zaroven ponuka urcité navrhy a priklady. Jej cielom nie je
byt akymsi manuélom verejnej diskusie, ale skor odporu¢anim, ako k nej pristupovat
spbsobom, ktory mdze byt prospesSny pre vSetkych zucastnenych a v kone¢nom
dosledku pre celu verejnost.

»Strana 5



V tejto prirucke sa pouziva zastreSujuci pojem "verejna diskusia" na opis diskusnych
interakcii vo verejnej sfére, prostrednictvom ktorych moézu jednotlivei a skupiny
identifikovat, skimat a rieSit’ svoje odliSné zaujmy vo veciach, ktoré sa potencialne tykaju
vSetkych. "Diskusia" sa chape ako otvoreny proces; neoCakava sa, ze povedie k
vysledku, s ktorym budu vSetci suhlasit.

Existuje nemalo réznych nastrojov a pristupov, z ktorych mnohé vznikli na zaklade
vyskumu v oblasti socidlnych vied alebo v priebehu praktickej tvorby politiky. Kazdy z
nich ma svoje vyhody aj obmedzenia, o ktorych sa diskutuje v rozsiahlej a neustale
pribldajucej odbornej literattre. Viaceré z nich su ilustrované aj na prikladoch, ktoré sa
uvadzaju v tejto prirucke a su dalej rozpracované vo vybranych pramerioch, uvedenych
na konci tohto dokumentu.

Cielom Dohovoru Rady Eurépy o ludskych pravach a biomedicine (ETS ¢&. 164
"Dohovor z Ovieda") je podporovat ludské prava, demokraciu a pravny $tat vo vztahu
k biomedicinskej vede a praxi mediciny. Clanok 28 dohovoru uklada &lenskym $tatom
povinnost ponuknut ¢&lenom verejnosti moznost uplatnit svoj nazor v oblasti
biomediciny. Hovori sa v fiom:

"Zmluvné strany tohto dohovoru sa postaraju o to, aby zakladné otazky, ktoré
prinaSa vyvoj biolégie a mediciny, boli predmetom primeranej verejnej diskusie,
ato najma z hladiska prislusnych medicinskych, socialnych, ekonomickych,
etickych a pravnych doésledkov, a aby mozné uplathovanie vysledkov tohto vyvoja
bolo predmetom primeranych konzultacii."

Podpora verejnej diskusie v zmysle ¢lanku 28 Dohovoru z Ovieda ma tieto ciele:

» zvySovanie povedomia verejnosti, najma podporou Sirenia informacii, nazorov a
stanovisk;

» podpora diskusie vo verejnej sfére medzi rbznymi aktérmi, skupinami
a jednotlivcami, vratane tych, ktori mézu byt zranitelni alebo znevyhodneni;

» konzultovanie s verejnostou, vratane ciefovych skupin, a tym zohladfovanie ich
zaujmov a chapania, s cielom prijimat informované rozhodnutia o prislusnych
politikach.
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|l. POTREBA VEREJNEJ DISKUSIE

Vyvoj v biomedicine sa potencialne tyka kazdého a jeho dbsledky mézu byt
dalekosiahle. To implicitne nastoluje otazky verejného zaujmu. Verejna diskusia sa
moZze stat dolezitym zdrojom informacii a nazorov, ked sa maju stanovit vhodné normy
a vychodiska pre vypracovanie primeranych spdsobov riadenia. Verejna diskusia méze
uzito€ne rozsirit zaklad pre hodnotenie novych vysledkov vyvoja, ktorych désledky su
nejasne.

Normy a spolo€né principy, ktoré vznikaju z takejto ucasti, su aj zdrojom verejnej
moréalky. Dobre zdévodnené normy moézu ucinnejSie zvysit déveru verejnosti voci
riadeniu. Klu¢ovou funkciou verejnej diskusie je priniest robustnej$i zéklad pre
rozhodovanie a zaroven pomoct identifikovat problematické otazky, ktoré si moézu
vyzadovat odpoved z pohladu verejnej politiky.

Verejna diskusia mdze posilnit' tlohu ob&anov pri riadeni danej spolo€nosti. MézZeme
teda povedat, Ze verejna diskusia je diskusia, ktora prebieha verejne, s verejnostou a
pre verejnost.

» Verejna diskusia je dblezita pre doveru verejnosti voéi riadeniu a tvorbe politik.
» Verejna diskusia zvySuje legitimitu a podporu eticky naroéného rozhodovania.

POTREBA VEREJNEJ DISKUSIE
VO VZTAHU K ZDRAVOTNICTVU A BIOMEDICINE

Charakteristiky biomedicinskeho vyvoja a spésoby, akymi ovplyviuje zZivoty ludi a Sirsi
spolo€ensky kontext, ho odliSujd od mnohych inych druhov technickych alebo
organizacnych zmien. Maju osobitny vplyv na fudské prava, pretoze Casto vzbudzuju
obavy, ktoré sa tykaju integrity, dostojnosti, autonémie, sukromia, spravodlivosti, rovnosti a
nediskriminacie medzi fudmi.
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Vyvoj v oblasti biomediciny si €asto vyzaduje dlhodobé strategické zavazky, ktoré
vyvolavaju otazky ohfadom kolektivnych hodnét, cielov a vizii "dobrého Zivota", vratane
otazok o tom, ako by sa mali ziskané benefity rozdelovat v danej spolo¢nosti. Riadenie,
ktoré sa usmerfiuje iba politickou ideoldgiou alebo ktoré berie do Gvahy len obmedzené
technické otazky, ako su napriklad potencialny prinos alebo skodlivost lie¢by, alebo
ktoré reaguje len na existujuce preferencie, nemusi byt schopné tieto SirSie
a dalekosiahlejSie otazky primerane riesit.

Vzhladom na jeho potencialny vplyv na zivot jednotlivych oséb je ddlezité, aby €lenovia
verejnosti boli informovani o vyvoji v oblasti biomediciny a aby mohli formulovat,
komunikovat a vyjadrovat svoje nazory. Je to dblezité, pretoze to umoznuje verejnosti
podielat sa na tvorbe politik a stratégii pre dani spolo¢nost a na budovani kompetencii
jednotlivcov prijimat’ informované rozhodnutia o vlastnom zdravi a blahobyte. Rovnako
vyznamné je, aby tvorcovia politik poznali rdzne nazory a rozdielne hodnoty verejnosti,
aby na ne mohli reagovat.

» Verejn4 diskusia prispieva k zodpovednému uplatriovaniu vysledkov
biomedicinskeho vyvoja a novych technolégii v zdravotnictve.

» Dlhodobé désledky biomedicinskeho vyvoja a novych technoldgii pre
jednotlivcov a pre buducnost spolo¢nosti si vyzaduju demokraticky podlozené
rozhodnutia, ktoré su informované spoloénymi hodnotami a demonstruju
dodrziavanie ludskych prav.

PRECO JE VEREJNA DISKUSIA TERAZ OBZVLAST DOLEZITA

Struktira socidlnych vztahov a spdsob, akym si fudia vymiefiaju informéacie, vytvaraju
kolektivne nazory a ovplyvnuju verejné rozhodnutia, presli v dvadsiatom prvom storoci
vyraznou zmenou, a to aj vdaka novym informaénym technolégiam, ktoré viedli k
novym spdsobom socialnej interakcie.

V niektorych pripadoch regulané rdmce, ktoré sa zaoberaju rizikami, UuCinkami a
spolo¢enskymi désledkami, neexistuju alebo nedrzia krok s technickym vyvojom.
Mnohé technolégie sa neustale vyvijaju, ¢o vedie k aplikaciam, ktoré sa nemuseli
predvidat. Méze byt tazké ich definovat, a preto sa m6zu ocitnat mimo existujucich
regulaénych ramcov.

Vyvoj v biomedicine, najma vyvoj novych technoldgii, je Casto zlozity; uskutoCriuje sa
v spolo¢ensky a kulturne definovanych podmienkach a zahffia nielen nové moznosti,
ale aj neistoty a nejasnosti. Velmi Casto su benefity spoCiatku zjavnejSie ako rizika a
vedlajSie ucinky, ktoré sa nedaju vzdy predvidat. Tieto rizika a vedlajSie ucinky sa Casto
objavia az na zaklade praktickych skusenosti. V €ase, ked sa stanu zjavnejSimi, moze
byt uz neskoro na zmenu smerovania daného vyvoja.

Zodpovedny pristup k biomedicinskym inovacidm uznava povinnost predvidat a
informovat verejnost’ o vyvoiji, ktory by mohol mat zasadny vplyv na Zivot jej &lenov
a na danu spolo¢nost, a zapojit' ju do rozhodovania o prijatelnom vysledku. Napriklad
o tom, ako a za akych okolnosti pouzivat novu technolégiu. Verejna diskusia méze
pomoct preskimat hodnoty a zasady, ktoré su zakladom réznych reakcii na vyvoj v
oblasti biomediciny, takZe v pripade, ked sa objavia nepredvidané dosledky, tvorcovia
politik mézu byt lepSie pripraveni na ich rieSenie.
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Era masového pristupu k digitdlnym informaénym technolégiam, napriek zjavnym
benefitom, Zial, podnietila rozdelenie spolo¢nosti. Umoznila Sirenie dezinformacii,
rozdelila spolo¢nost a podnietila samo-sa-podporujlice diskusie vnutri homogénnych
skupin. Podporila netoleranciu voci krittke a ospravedinila odmietanie dbkazov v
prospech nazoru. Podpora verejnej diskusie, v ktorej sa mézu protichodné nazory
navzajom spochybriovat, spolu s vyuZitim nastrojov na uplatnenie dékazov, je dblezitou
protivahou takéhoto vyvoja.

Je osobitne dblezité, aby sa zaujmy nehodnotili len na zéklade agregovanych nazorov
v prostredi, ktoré poskytuje len mélo prilezitosti na spochybnenie alebo zodpovednost,
akym su socialne média. Bez inkluzivnej diskusie existuje realne riziko, Ze hlasy oséb
v zranitelnom postaveni sa budu prehliadat, a to az do takej miery, Ze sa nebudud méct
domahat ochrany, ktoru im poskytuju ich ludské prava.

» Technicky vyvoj v oblasti biomediciny mdze prebiehat rychlo a moze
predstavovat vyzvy pre zdkonodarcov aj pre zdravotnickych pracovnikov.

» Nové platformy socialnej interakcie mézu v segregovanych komunitach
vytvorit’ polarizovanu diskusiu o otazkach, ktoré by si zasluzili SirSiu a
inkluzivnejsiu reflexiu.

» Bez usilia o podporu verejnej diskusie mdzu byt hlasy marginalizovanych a
zranitefnych skupin potlacené alebo prehliadané.

Nemecko, 2019: Rychlo sa rozvijajuca technolégia editovania génov CRISPR-
Cas9 bola identifikovana ako bioeticky problém, ktory je velmi vhodné riesSit
prostrednictvom verejnej diskusie. A to tak s cielom zvySovania povedomia, ako
aj mapovania rizik a prinosov. Nemecko je jednou z krajin, ktoré zorganizovali
Siroku verejnu diskusiu o tejto problematike; pozri priklad z Nemecka - iniciativa
"Gendmova chirurgia v spoloCenskom diskurze® (nem. Genomchirurgie im
gesellschaftlichen Diskurs) v roku 2019 — v Prilohe.

ASPEKTY, KTORE SI ZASLUZIA OSOBITNU POZORNOST

Niektoré pokroky v biomedicine maju dosledky pre fudské prava, ktoré vyvolavaju
$pecifické etické otazky a robia ich obzvlast naroénymi.

Verejna diskusia mézZe byt osobitne dblezita v suvislosti s pokrokmi biomediciny, ktoré
maju hlboky vplyv na spoloénost i jednotlivcov, méZu sa vymykat existujicim regulaénym
ramcom, moZu sa spajat s neznadmymi rizikami, mat nepredvidatelny vplyv na
spolo¢nost’ alebo sa neprimerane dotykat urcitych skupin.

Rychlost’ vyvoja

Rychlost vyvoja mbzZe zapri¢init pravne medzery. M6Zu vzniknut v dosledku tazkosti, s
ktorymi sa zakonodarcovia stretavaju pri posudzovani désledkov novych aplikacii v
rychlo sa rozvijajucich technologickych oblastiach a pri tvorbe pravnych predpisov. To
mbze spbsobit neistotu pre vSetkych zainteresovanych.
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Pri zavadzani noviniek, s ktorymi nie st dlhodobé skisenosti a pri ktorych je neistota o
ich dosledkoch alebo vplyve, je potrebna Sirokospektralna eticka Uvaha s ciefom
stanovit dlhodobu stratégiu kontroly ich pouzivania v ramci spolo¢ensky prijatelnych
hranic.

» Verejna diskusia mdze byt doleZitym zdrojom na definovanie vhodnych Standardov
a poskytnut odport€ania na vypracovanie vhodnej regulacie.

Prilezitosti pre ,dolovanie udajov’

Vyuzitie digitalnych technolégii vytvara prilezitosti na dolovanie udajov (angl. data
mining). V kombinacii s novymi biomedicinskymi technolégiami to vo viacerych
smeroch moze predstavovat problém ochrany sukromia a autonomie jednotlivych
0s0b. Mbze byt pre nich tazké porozumiet zlozitym tokom udajov, ktoré sa ich tykajd,
ako aj informovane rozhodovat o tom, ako sa tieto informacie pouziju alebo rozsiria, a
teda uplathovat’ svoju autonémiu.

Biomedicinske inovacie €oraz viac zavisia od pristupu k rozsiahlym a podrobnym
suborom udajov, ktoré €asto pochadzaju z rozlienych zdrojov. Kombinacia velkého
mnozstva udajov z odliSnych zdrojov mdze umoznit’ spatnu identifikaciu danej osoby.

» Velky objem a rozmanitost’ Udajov a moznosti ich dolovania v pripadoch mnohych
biomedicinskych technolégii si vyzaduji primerand ochranu sukromia,
informovanie verejnosti a verejnu diskusiu o rizikach i moznostiach, ktoré tu
moderné technoldgie ponukaju.

Nové podmienky pristupu k zdravotnej starostlivosti

Hoci biomedicinske inovacie mézu znizit' riziko ochorenia alebo zmiemit jeho symptémy,
mozu zaroven vyzadovat, aby ludia prijali nové podmienky na poskytnutie zdravotnej
starostlivosti. Napriklad genetické testovanie méze v buducnosti zahffat vytvaranie
Standardizovanych alebo aj uplnych suborov genomickych udajov a pristup k urcitym
sluzbam méze znamenat, ze vSetky ziskané Udaje sa ulozia. Uchovavanie Udajov o
gendéme danej osoby zarovern znamend ukladanie poznatkov, ktoré by s narastajucim
vedeckym poznanim mohli poskytnat informacie o predispozicii k chorobam alebo
dokonca k uréitému spravaniu. Odmietnutie alebo neumoznenie vytvarania takychto
udajov mbze zaroven znamenat vyradenie sa daného jednotlivca z poskytovania
prisluSnych zdravotnickych sluzieb, ¢im by sa mohol pripravit o pristup k najlepsej
dostupnej Standardnej starostlivosti.

» Désledky zavadzania novych medicinskych technolégii mézu vytvorit nové
podmienky pre poskytovanie zdravotnej starostlivosti. To si vyzaduje Siroku
verejnu diskusiu s cielom stanovit spravodlivé a primerané normy.

Nejednoznacnost regulacie

Biomedicinsky vyvoj dokaze rozostrit a spochybnit normativne hranice. Méze sa rychlo
preniest z jednej oblasti vyuzitia do inej, kde mdzu platit iné predpisy. Méze tiez spdsobit
nejednoznacénost pri uplatiiovani existujucich regulaénych opatreni. Napriklad v tom,
¢i dané vyuzitie je medicinske alebo nie, alebo, ¢i ide v danom pripade ide terapiu alebo
0 neterapeutické vylepSenie.

Napriklad, ked sa na trh uvadzaju pomaocky (pristroje) na iné ako na medicinske Gcely,
nepovazuju sa za zdravotnicke pomocky (pristroje). Preto sa m6zZu ocitndt mimo
pbésobnosti existujuceho nariadenia o zdravotnickych poméckach. Prikladom technolégie,
ktora produkuje vysledky s takymto nejednoznacénym statusom, je genetické testovanie
realizované priamo pre spotrebitela, pri ktorom sa informacie o genetickej predispozicii
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s potencialnym zdravotnym vyznamom poskytuji mimo kontextu zdravotnej starostlivosti a
bez nalezitého poradenstva.

» Ked sa nové technolégie maju uplatnit v novych oblastiach, verejna diskusia
moze zvysit povedomie o suvisiacich neistotach a napoméct najdeniu vhodného
ramca na ich vyuZzitie.

Neistota v sUvislosti s rizikami inovacii

Biomedicinske inovacie m6zu byt spojené s rizikami, ktoré su predvidatelné alebo
nepredvidatelné. Pri niektorych z nich mézu existovat zna¢né oblasti neistoty, kde sa
neda spolahlivo ur€it povaha moznych rizik alebo kde nie je jasné, ako ich opisat alebo
vyhodnotit. V takychto situaciach méze byt vhodnou reakciou rozSirenie hodnotenia
prichadzajucich biomedicinskych technolégii. To moéze zahffat aj zohladnenie
rozdielnych perspektiv, hodnotenie existujucich alternativ ¢i posudenie aspektu
nezvratnosti (ireverzibility).

» Verejna diskusia méze poméct vyniest na povrch rozlicné désledky a nepredvidané
nasledky a méze tiez odhalit rozdiely v tom, ako ich hodnotia rézni ludia.

Vplyv na socialne normy a otazka spravodlivosti

Uplatnenie vysledkov biomedicinskeho pokroku moéze viest k hlbokym zmenam
socialnych noriem. Takéto Ucinky sa pri zavadzani novych technolégii v zdravotnictve
nemuseli vopred predpokladat. M6ze to vSak mat’ aj dalSie dosledky pre pristup réznych
skupin obyvatelstva k zdravotnej starostlivosti.

Napriklad zavedenie prenatélnej diagnostiky ako rutinného vySetrenia v kombinacii so
zjednoduSenymi metdédami vykonania umelého potratu viedlo v niektorych
spolo¢nostiach k vyraznému zniZzeniu poctu deti narodenych s Downovym
syndrédmom. ZvySenie pristupu k tymto technol6gidam méze mat potencialne vyznamny
vplyv na oakavania tehotnych Zien, ako aj zvysit' riziko marginalizacie os6b s Downovym
syndrémom. Nerovnost v pristupe k vyhodam inovéacii moze tiez zhorsit a prehibit
existujlce socialne a globalne nerovnosti a mat negativny vplyv na jednotlivcov aj
dané spolo¢nosti.

» Existuju dobré dévody na zapojenie verejnosti do diskusie o biomedicinskom
pokroku, ktory méze viest k zmenam spolo€enskych noriem a pri ktorom existuju
rizika zvySovania nerovnosti a marginalizacie urgitych skupin spolo¢nosti.

» Verejna diskusia méze pomdct najst vhodné a prijatelné mechanizmy na ochranu
mensin a zabezpecenie rovnosti v pristupe k biomedicinskym inovaciam.
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lll. PRIPRAVA NA
VEREJNU DISKUSIU

Zamyslenie sa nad existujucim okruhom otazok pred zacatim verejnej diskusie moze

poméct identifikovat pristup, ktory najlepSie naplni zaujmy vSetkych ucastnikov.
Pochopenie toho, ktoré pristupy budu pravdepodobne najvhodnejSie a najucinnejsie v
kazdom konkrétnom pripade, je zrejme najzasadnej$im problémom pre tvorcov politik
a inych, ktori by chceli iniciovat verejnu diskusiu.

V tejto Casti priruCky sa identifikuju Styri kfuCové okruhy na pomoc tym, ktori sa
pripravuji na verejnu diskusiu, ked zvazuju, aké aktivity a pristupy su najvhodnejsie
v danych podmienkach. Casto sa ukaZe vhodné pouZit kombinaciu viacerych metdd a
vykonat viac ako len jeden druh aktivity. NajvhodnejSi pristup nemusi nevyhnutne sluzit
ciefom jednej skupiny zu€astnenych stran; rézni u€astnici budd mat rozdielne dévody
na ucast v danej diskusii a mézu dufat v jej odliSné vysledky.

DOVODY NA ZACATIE VEREJNEJ DISKUSIE

Pravdepodobne prva otazka pre tych, ktori uvazuju o zacati verejnej diskusie, sa tyka
ddévodov, ktoré ich k tomu vedu. Organizatorom aj U¢astnikom prospieva, ak sa tieto
doévody jasne uvedu.

Nevyhnutne bude existovat viac ako len jeden dévod pre danu iniciativu. UvaZovanie
o povahe a vyvazenosti danych dévodov méze napomdct urcit, aké pristupy by boli
vhodné. Aktivity verejnej diskusie by sa nikdy nemali uskutoCnit bez predchadzajiuceho
dokladného zvazenia, iba na zaklade vyplnenia akéhosi "zaskrtavacieho* zoznamu,
pretoze to zrejme nebude sluzit zaujmom nikoho zo zucastnenych a mohlo by to
dokonca viest k neddvere verejnosti.
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Etické dévody

Jednym z dévodov na zacatie verejnej diskusie moze byt aj principialny zavazok zapoijit
do riadenia biomedicinskeho vyvoja tych, ktorych sa jeho vysledky potencialne dotykaju.
Pritom sa uznava, Ze vSetky hlasy maju pravo na vypocutie. V pripade pokroku v
biomedicine sa okruh potenciélne ovplyvnenych oséb rozsiruje na celd spolo¢nost.

Vyvoj v biomedicine, ktory sa dotyka ludskych prav alebo spochybriuje implicitné
spolo¢enské normy, je pravdepodobne ten, kde je verejna diskusia nielen Ziaduca, ale
z moralneho av niektorych oblastiach aj z pravneho hladiska nevyhnutna.

» Ma sa zvazit, ¢i dany pokrok v biomedicine ma vplyv naludské prava.

Diskurs" (,Genémova chirurgia v spoloéenskom diskurze*) je dobrym

§ Nemecko, 2019: Verejna diskusia "Genomchirurgie im gesellschaftlichen
prikladom celého radu aktivit, podniknutych z etickych dévodov.

Prijimanie lepsie informovanych rozhodnuti

Dobré rozhodovanie si vyzaduje zvazenie SirSich otdzok tykajucich sa vizie a hodnbt, na
ktoré nie su technicki experti vzdy schopni primerane odpovedat. Odborné
poradenstvo ma Casto len obmedzeny rozsah a otazky, ktoré sa tykaju uplatnenia
vysledkov nového vyvoja, nie si nevyhnutne ani tak technickymi, ako skér moralnymi
a politickymi otazkami.

Technické otazky by sa mohli tykat' toho, ¢i je zavedenie novej technoldgie bezpecné,
uzitoné alebo hospodarne. Jej iniciator vSak modze chciet’ blizSie preskumat, ¢i sa
pripadné riziko mbZe povazovat za socialne alebo moralne prijatelné, atiez, kto by bol
opravneny o tom rozhodnut.

» Je uzitocné klast otazky spésobom, ktory moze konstruktivne spochybnit odborné
predpoklady ¢&i domnienky. Formulovanie otazok, ktoré sa maju riesit, moéze
odhalit alebo zahrnut zékladné hodnoty.

» Konzultovanie verejnosti mdéze pomoct pri hromadnom (angl. crowdsourcing)
ziskavani vstupov od odbornikov alebo pri identifikacii hladisk, ktoré sa nemusia
vyskytovat' v hlavnom prade (uvazovania).

Hladanie legitimity

Dalgim dévodom, preéo by tvorcovia politik mohli chciet iniciovat verejnt diskusiu, je
snaha ziskat legitimitu pre rozhodnutia o implementéacii vysledku vyvoja, ktory vyvolava
nové alebo nezvyc&ajné otazky, o ktorych sa predtym nediskutovalo. To sa mbze objavit
aj neskor ("po prude" €asu), ak sa technoldgia objavila rychlo alebo ak existuje tlak na
prenos novej technoldgie z inych narodnych prostredi.

V situécii, ked tvorcovia politiky navrhuju zaviest do praxe novy, kontroverzny vysledok
biomedicinskeho vyvoja, mdze iniciovanie verejnej diskusie pomoct informovat’ verejnost,
posudit prijatelnost’ zavadzanej veci a kde je to vhodné, pripravit pddu pre jej implementaciu.

» Je vzdy potrebné zvazit potrebu informovania verejnosti o navrhovanom
zavedeni nového vysledku vyvoja v oblasti biomediciny do praxe, ako aj urover
informovanosti a jeho akceptéacie zo strany verejnosti, ktoré by poskytli zaruku,
Ze rozhodnutia o jeho implementéacii budl mat Siroku spolo¢ensku podporu.
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Franclizsko, 2018: V narodnej legislative existuje ustanovenie, ktoré
vyzaduje verejnu diskusiu pri pravidelnej novelizacii pravnych predpisov v
oblasti bioetiky, a to v kazdom pripade pri kazdej pat’ rokov. Naposledy sa tak
stalo prostrednictvom rozsiahlej verejnej diskusie s nazvom ,Valné
zhromazdenie* (franc. "Etats généraux") v roku 2018.

a Ruska federacia, 2016: V Ruskej federacii existuje dlhodobu prax diskusie
navrhov zakonov na urovni Statnych organov a prostrednictvom verejnej
diskusie na réznych miestach. N&zory verejnosti sa zbieraju aj
prostrednictvom internetového portalu. V roku 2016 sa uskutocnila diskusia o
zmenach zakona "o transplantacii ludskych organov a tkaniv". Tato diskusia
stale prebieha.

AKE SU CIELE?

Po objasneni dévodov na zacatie verejnej diskusie sa nasledujlci stbor otazok tyka
konkrétnych cielov verejnej diskusie: aké su jej oCakavané vysledky, aky prinos sa od nich
oc¢akava — a pre koho? Aj v tomto pripade méze existovat viac ako jeden ciel a rozne
zapojené strany moézu z nej ziskat odliSné benefity.

Informovanie verejnosti

Cieflom zapojenia verejnosti mbéze byt informovanie o novinkach v biomedicine,
podnietenie diskusie &i vytvorenie zakladov pre budlce konzultacie alebo ucast,
pripadne zacatie dialogu, ktory by v budicnosti mohol informovat tvorbu politiky.
Mohlo by sa tiez dosiahnut lepSie angazovanie sa verejnosti vo vSeobecnosti.

Verejna diskusia by nemala byt len o vzdelavani verejnosti o biomedicine, ale aj o
skumani interakcie medzi vyvojom v oblasti biomediciny a spoloenskym chapanim a
hodnotami. Uvedenie diskusie do tychto podmienok napomaha vyrovnat nerovnovahu
vedomosti a moci, ktora méze vzniknut pri vzajomnej interakcii verejnosti s odbornikmi
alebo uradnikmi.

Vo vaésine krajin zohravaju délezitd dlohu pri upevhovani vedomosti a Sireni
informacii média. Tak je to aj v pripade informovania o pokrokoch v biomedicinskom
vyskume, lie€ebnych metddach, biomedicinskych technolégiach a ich aplikaciach, pri
otvorenej prezentacii tychto poznatkov vo vztahu k aktudlnym udalostiam a
problémom, ako aj pri vybere, organizovani a dalSej praci s novymi informécii a
odbornymi poznatkami.

Slobodn4 tla€ zohrava v spolo€nosti velmi délezitu ulohu (ako "Stvrta moc"). Umoziiuje
odhalovat manipulaciu s informéaciami, spochybriovat doterajSie ortodoxie a tiez
hodnotit nové poznatky. Verejné média svojim pdsobenim zasahuju velky pocet ludi,
ale Casto sa vnimaju ako spravodajstvo z urcitého "uhla pohladu" a ako snaha
mobilizovat emocionalne reakcie. M6zu byt zodpovedné za "humbuk" okolo nového
vysledku biomedicinskeho vyvoja alebo za skreslovanie skuto€nej miery technickej
neistoty. Napriek tomu sa ich Uloha, ako ddlezitého informaéného kanala, ktory je
nevyhnutny na zapojenie verejnosti, nesmie podcefiovat.
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Socialne siete m6ézu podporovat a rozsirovat funkciu verejnych médii, ale kedze
vytvaraju sebareferen¢né "informacéné bubliny" alebo "komory ozveny", mézu rovnako
uginne posilfovat predsudky a dezinformacie, ba dokonca $irit dezinformécie. Dal$im
obmedzenim je, Ze nie vSetci maju pristup k rovnakym informaciam, kedze diskusné
skupiny na sociélnych sietach su zvy€ajne uréené len pre ¢lenov.

Vyskumni pracovnici v biomedicine mézu zohravat doélezitd ulohu pri komunikacii
o vysledkoch biomedicinskeho vyvoja smerom k verejnosti. Vymena informacii medzi
nimi a verejnostou pomaha posilfiovat déveru verejnosti voci vede, im samym zas
realizovat vyskum s ohladom na zaujmy a hodnoty spolocnosti. Odbornici vSak ¢asto
potrebuji na komunikovanie o svojej praci s neodbornikmi osobitnd pripravu.
Komunikéciu s verejnostou (napriklad rozhovory pre beznu tla¢) mozno povazovat aj za
sucast povinnosti vyskumnych pracovnikov, najma, ak je ich praca financovana z
verejnych zdrojov. M6ze byt aj podmienkou na udelenie grantu. V&asné a priebezné
informovanie o vyskume mozno okrem iného dosiahnut financovanim a propagaciou
semindrov, vytvaranim webovych stranok a tvorbou vzdelavacich materialov pre $koly.

» Vzdy sa maju zvazit konkrétne potreby verejnosti vo vztahu k poskytnutiu
informéacii, ako aj ulohy réznych aktérov ako poskytovatelov informacii; osobitna
pozornost sa ma venovat rastucej tlohe, ktora pri zvySeni povedomia verejnosti
a vnimani vysledkov biomedicinskeho vyvoja zohravaju sociélne siete.

» Zapojenie vyskumnych pracovnikov ainformacnych médii moze prispiet k
posilneniu kultary dévery voci vede a technoldgii.

» Vzdy sa ma zvazit, ako by vyskumni pracovnici a tvorcovia politik mohli
spolupracovat s médiami s cielom povzbudit a podporit objektivnu prezentaciu
faktickych informécii, ako aj triezvu kritiku dékazov a ndzorov, pochadzajicich
z rozliénych zdrojov.

Bielorusko, 2018: V rdmci verejnej diskusie na tému "Prava a povinnosti
lekarov a pacientov v modernych systémoch zdravotnej starostlivosti (pravne a
etické otazky) (2018-2019)" bolo hlavnym cielom informovat pacientov o ich
pravach a pripomenut lekarom ich zodpovednost, vratane povinnosti poznat nové
pravne predpisy a etické pristupy.

Franclzsko, 2018: V ramci francuzskeho projektu "Etats généraux" boli

edia uznané za kluCového aktéra a pred verejnou diskusiou sa uskutocnilo

Skolenie pre pracovnikov médii s cielom podporit vyvazené spravodajstvo
o vybranych témach a ich etickych désledkoch.

Cyprus, 2018: Polas cyperského tyzdrna informovanosti o domovoch pre

niorov bol na zaklade verejnej diskusie pripraveny Eticky kédex pre novinarov a

masmédia s cielom poskytnut novinarom usmernenia pre informovanie o rdznych
aspektoch starostlivosti o starSich ludi.
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Nemecko, 2019: V ramci diskusie "Genomchirurgie im gesellschaftlichen
Diskurs" sa v roku 2019 uskutoc¢nili dva vzdelavacie seminare, na ktorych
sa novinari a redaktori stretli s vedcami z oblasti biologie, mediciny, etiky a
prava, aby pochopili problém editacie genému z viacerych hladisk. Ciefom
bolo podporit patricne informované medialne pokrytie tejto témy.

Identifikacia problematickych otazok

Jednym z dblezitych aspektov zapojenia verejnosti je identifikacia problematickych
otazok. Méze ist o otazky, ktoré odbornici a tvorcovia politik predpokladaju a chcu ich
podrobnejSie preskumat, alebo aj o neoCakavané otazky, ktoré sa objavia, ked [udia
zacnu uvazovat o vysledkoch biomedicinskeho pokroku.

V¢€asna diskusia o tychto vysledkoch méze poméct, aby sa takéto otazky predvidali eSte
predtym, nez sa zafixuju na protichodnych poziciach a bude ich tazké riesit. Méze
umoznit, aby sa dané otazky rieSili z hladiska potrebného ¢asu ¢&i nakladov
efektivnejSie, napriklad prispésobenim dizajnu samotnych technolégii ako aj ciest ich
zavedenia do praxe.

» RieSenie problematickych otazok uz v pociatoénom Stadiu méze tvorcom politik
a vyskumnym pracovnikom priniest istotu, Ze ich ciele sa budu SirSie akceptovat.

» Identifikacia problematickych otazok mbéze zlepSit Sance na uUspeSnu
implementaciu novych vysledkov biomedicinskeho vyvoja.

Finsko, 2012: V roku 2012 bola zriadena oficidlna internetové stranka, na

orej mdze verejnost’ klast' otazky, ktoré ju znepokojuju, upozorfiovat na nich

zakonodarcov a dosiahnut ich automatické prerokovanie v parlamente, pokial viac
nez 50.000 ob&anov podpise prislusnu online peticiu.

Zhromazd'ovanie dokladovanych informacii o nazoroch verejnosti

Ddlezitym ciefom aktivit verejnej diskusie je zhromazdovat overené informacie o rozsahu
a obsahu nazorov verejnosti, ako podkladu pre informované rozhodovanie.

Je doblezité vediet, do akej miery tieto informacie reprezentuju informované zavery - a
do akej miery st vyjadrenim urcitych zakladnych presvedcéeni alebo hodnét. Méze byt
tiez dolezité vediet, z Eoho tieto nazory vychadzaju (napriklad z technickych znalosti
alebo z nabozenskej viery), nakolko su zakorenené na protichodnych poziciach, a tiez,
akym spOsobom a z akych dévodov sa mézu v budicnosti menit.

Ma sa vzdy zvazit, aky druh overenych informéacii bude relevantny pre pochopenie
nazorov verejnosti (napr. kvantitativne alebo kvalitativne) a ako sa odévodni pouzitie
tychto informacii. Napriklad, observaény vyskum, ako je analyza socialnych sieti, méze
sice byt nakladovo efektivny, ale ma urcité obmedzenia, pokial ide o jeho informativnu
hodnotu, a to vzhladom na chybajicu kontrolu nad informéaciami, ako aj na socialnu
dynamiku, ktoré tu prichadzaji do Gvahy.

» Interakcia s verejnostou poskytuje prilezitost na zhromazdenie overenych
informécii o nazoroch, ktoré su v nej pritomné, s cielom potvrdit alebo
spochybnit’ tvrdenia o rozsahu, obsahu a (pripadnej) vyvazenosti nazorov na
urcita tému.
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> Urgité formy interakcie s verejnostou mézu pomoct odhalit zaklady, na ktorych
sU zaloZené nazory verejnosti, ako aj preskimat fakty a presvedcenia, ktoré ich
ovplyvriuju.

Zvysovanie participacie

Cielom verejnej diskusie mdze byt zapojenie verejnosti do rozhodovania, napriklad s
ciefom ovplyvnit vypracovanie rozli€nych politik, alebo jej ucasti na zodpovednom
riadeni novych technolégii prostrednictvom monitorovacich alebo hodnotiacich aktivit.

Ugast' verejnosti ma viacero vyhod vratane zvy$enej legitimity v dosledku jej zastdpenia a
zabezpecenia suladu so spolo¢enskymi hodnotami. Je vSak ddlezité pochopit’ vztah
medzi ¢lenmi verejnosti zapojenymi do diskusie — a SirSou verejnostou, o ktorej zaujmy tu
vlastne ide (pozri nasledujucu ¢ast "Kto by sa mal zapgjit?").

» Vzdy sa ma zvazit vytvorenie prilezitosti pre ucast verejnosti alebo pre jej zapojenie
do rozhodovacich procesov (napr. v Stadiu mapovania moznosti rozlicnych politik),
ako aj budovanie kapacit a podpora prilezitosti na jej u¢ast na zodpovednom
riadeni (napr. pacientske panely).

Franclzsko, 2018: Cielom francizskej narodnej konzultacie ("Etats
généraux") bolo zapojenie ¢o najsSirSej verejnosti do verejnej diskusie o
bioetickych témach, ktora vyustovala do legislativneho procesu. Siroké
pokrytie v meédidch, webova stranka, ktora umoziovala ucast verejnosti, a
vyuzivanie regionalnych for na verejnu diskusiu vytvorili dobré prilezitosti na
ucast a pomohli vybudovat kapacity na dalSiu diskusiu.

KTO BY SA MAL ZAPOJIT?

Osobou, ktora sa povazuje za €lena "verejnosti”, moze byt ktokolvek, kto primarne nekona
ako zastupca politickej moci alebo prislusnej profesie. V tomto zmysle bude otazka,
kto tvori verejnost, zavisiet od danej problematiky a od toho, aky druh zaujmu a vztahu
k tejto problematike jednotlivé osoby maju. Pritom ta istd osoba mdze mat ako ¢len
verejnosti sicasne osobny aj spoloensky zaujem, pripadne aj zaujem v doésledku
svojich pracovnych skisenosti alebo svojej oblasti profesionalneho zaujmu.

Neexistuje jedina, komplexna, homogénna a nemenna "verejnost”. Je dblezité, kto sa
skuto¢ne zUc&astriuje na verejnych diskusiach, najma, ak niektori z tych, ktori by sa ich
chceli zuc¢astnit, to nemdzu urobit. Pri uvazovani o verejnej diskusii je dolezité zvazit,
kto by sa mal do nej zapojit, aké zaujmy by mohol zastupovat a &i existuju prekazky pre
Ucast 0s6b z urcitych skupin.

Hovorit o "verejnosti" mdze €asto naznacovat homogenitu, zatial' €o v skutonosti vietky
spolo€nosti zahffiaju najrozlicnejSie socialne zaujmy a perspektivy. Nie vSetky
problémy sa v rovnakej miere dotykaju zaujmov vSetkych, ale kazdy ma pravo sa vo
verejnej diskusii vyjadrit.

Niektoré skupiny, napriklad tvorené ucastnikmi otvorenych konzultacii alebo verejnych
diskusii organizovanych bez cielenych pozvanok, sa mézu vytvarat aj samé. Pri verejnych
diskusiach, ktoré sa organizuju na pozvanie, najma tych, ktorych ciefom je ziskat
informéacie o nazoroch verejnosti, mézu ¢asto byt ich u¢astnikmi osoby zo starostlivo
vytvaranych vzoriek populacie na zaklade demografickych informacii a pomocou
zavedenych metodik socialnych vied.
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» Relevantné skupiny verejnosti sa vytvoria okolo konkrétneho problému; niektori
budd chciet presadzovat svoje zaujmy, kym inych bude potrebné aktivne vyhladat
a vyvinut potrebné usilie, aby sa zapojili.

Zainteresované strany

Cielovou skupinou mézu byt osoby, ktoré maji na veci priamy zaujem. Casto sa
oznaduju ako zainteresované strany (angl. stakeholders). Nazory takychto oséb budu iste
vo verejnej diskusii o vysledkoch vyvoja v oblasti biomediciny relevantné. AvSak tymito
vysledkami mézu byt nepriamo ovplyvnené aj mnohé dalSie osoby. V rozsahu, v akom
vyvoj v biomedicine potencialne transformuje existujice moznosti pre vSetkych, ma
kazdy nejaky zaujem, a je preto aj "zainteresovanou stranou".

Ma sa uvazit, ako by sa mali zastupovat zaujmy tych, ktori si potencidlne danym
problémom ovplyvneni s malym dopadom ale vysokou frekvenciou, ako aj tych, ktori
st ovplyvneni s velkymi dopadom ale nizkou frekvenciou. Tito ludia tiez mézu byt
v Case a priestore znacne vzdialeni od pociatoénej implementacie daného
biomedicinskeho vysledku.

» Vo vztahu k vyvoju v oblasti biomediciny je kazdy potencialne zainteresovanou
stranou. Je potrebné venovat pozornost identifikacii alebo mapovaniu spektra
rozliénych zaujmov a rozdielnych ucinkov (tohto vyvoja).

> Je dblezité sa vyhnut nespravodlivému uprednostriovaniu nazorov len urcitych
zainteresovanych strdn. Je vzdy potrebné rozpoznat tych, ktorych sa dany
problém tyka priamo, aj tych, ktorych sa tyka nepriamo.

» ZvySené zastupenie znevyhodnenych skupin moéze byt Zziaduce, aby sa
zabezpedilo, Zeich hlasy budu vo verejnom priestore poc¢ut.

» Je délezité, aby sa nepredpokladalo, Ze napriklad skupiny ob&ianskej spolo€nosti
alebo zaujmové skupiny pacientov hovoria za celu ob&iansku spolo¢nost alebo
za vsetkych pacientov.

» Rovnako délezité je mat na pamati, Ze ti, ktori su najasertivnejSi na verejnosti a na
socialnych sietach, nemusia reprezentovat nazory vacsiny verejnosti.

Reprezentativne skupiny

Pri vysledkoch biomedicinskeho vyvoja, ktoré sa potencialne tykaju zaujmov vSetkych,
zvyCajne nie je praktické ani potrebné zapojit do verejnej diskusie celé obyvatelstvo.
Vzorka obyvatelstva mdze poskytnut uzitoény obraz o spektre nazorov pritomnych
v danej spolo¢nosti.

Kritéria, na zaklade ktorych sa dana vzorka definuje, ako aj velkost vzorky sa vSak
musia urCit — preto zavisia od konkrétna posutdenia a rozhodnutia. Je ddlezité, aby sa
tieto rozhodnutia vyhli predpojatosti ohladom toho, ktoré zaujmy su v danom pripade
relevantné.

» Je nutné starostlivo zvazit, ktoré parametre su relevantné na definovanie
reprezentativnej vzorky populacie.

» Narodné referenda moézu byt informativne, ale nenahradzaju verejnu diskusiu; ak
chyba ucinna verejna diskusia, mézu byt kontraproduktivne.

» Zapojenie reprezentativnej vzorky obyvatelstva méze upozornit tvorcov politik na
mozné pokrivenia verejného zaujmu, ktoré si spdsobené intenzivnym lobovanim
alebo kampariami zaujmovych skupin.
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Irsko, 2016: Bolo vytvorené ,Obg&ianske zhromazdenie®, ktoré pozostavalo z
reprezentativnej skupiny 99 ob¢anov a predsedu, menovaného viadou. Jeho
lohou bolo radit parlamentnému vyboru vo veci zrusenia Osmeho dodatku
Ustavy, ktory zakazoval umely potrat.

Zapojenie réznorodych hlasov

Pri iniciovani verejnej diskusie mbze byt potrebné podniknut osobitné kroky na
zaclenenie hlasov tych, ktori maju menej zjavné alebo nepriame zaujmy alebo ktori
mozu narazit na prekazky ohladom svojej u€asti. V mnohych spolo€nostiach to mézu
byt napriklad menSinové etnické komunity, ktoré nemaju rovnaky pristup do verejnej
sféry. K niektorym relevantnym skupinam obyvatelstva sa ponuka Uc€asti na verejnej
diskusii nemusi dostat' alebo si nevedia svoju U€ast zabezpecit. Iné dokonca nemusia
byt schopné - z dévodu jazykovych, fyzickych alebo psychologickych bariér alebo z
kultarnych &i nabozenskych dévodov - zu€astnit’ sa na diskusnom poduijati, na ktoré boli
pozvané. V niektorych pripadoch méze tento nedostatok prilezitosti suvisiet s ich
(nenapliianymi) fudskymi pravami alebo byt stgastou existujlcich foriem socialneho
alebo politického vylac¢enia.

Deti a mladi ludia maju osobitny zaujem vo vztahu k dihodobym désledkom prijatia novych
technologickych postupov. Mézu ponuknut nové perspektivy a osobitné nazory, ale na
umoznenie ich bezpecnej UCasti na verejnych diskusiach, najma ak ide o citlivd tému,
mozu byt potrebné Specifické pristupy. Na druhej strane, starsSi ludia tvoria rovnako
vyznamnu &ast’ populacie, pricom zmeny v oblasti zdravotnickych sluzieb sa ich ¢asto
nepropor¢ne dotykaju.

Hlasy menSin sa mézu lahko stratit' pri pouziti kvantitativnych alebo agregujucich
postupov, ked sa U€astnici vyberaji nahodne alebo ako reprezentativha vzorka
celkovej populéacie.

Existujuce relevantné siete a zaujmové skupiny mézu otvorit’ cestu na zapojenie osdb s
osobitnym zaujmom o danud problematiku alebo tych, ktoré mézu byt inac len tazko
dostupné, ako aj osdb v zranitelnom postaveni. M6ze byt tiez potrebné podniknut
osobitné kroky na zapojenie socialne marginalizovanych skupin, ktorych ucast by ina¢
bola malo pravdepodobna. Napriklad prostrednictvom spoluprace s naborovymi
pracovnikmi alebo déveryhodnymi mediatormi.

Otazky konkrétnych politik, ktoré sa dotykaju celej oblasti danej jurisdikcie, m6zu
odlisSnym spdsobom vplyvat na zaujmy [udi Zzijucich v réznych geografickych
oblastiach. M6ze tu ist' o rozdiely medzi metropolou a vidiekom, severom a juhom,
priemyselnymi centrami a centrami sluzieb, pevninou a pobrezim atd.

> Ugast mladych ludi sa méZe bezpeéne umoznit prostrednictvom $koly alebo
mladeznickych skupin.

» Na podporu ucasti starSich oséb mdze byt potrebné prispésobit komunikaéné
prostriedky ich potrebam.

» Déveryhodni mediatori mézu ulahcit uc¢ast ludi, ktori sa nachadzaju v
zranitefnom postaveni, a to spdsobom, ktory umozni vypocut ich hlas
a zaroven ochranit ich sakromie.
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Nemecko, 2019: Do projektu "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs"
(,Génova chirurgia v spolo¢enskom diskurze®) sa zapojili rdzne skupiny oséb,
vratane Skolopovinnych deti. Studenti spolu so svojimi ugitelmi sa zug&astnili
simula¢nej hry o genetikou poharianej technolégii, a to pomocou Specialne
vyvinutého nastroja (angl. toolkit).

Spojené kralovstvo, 2007: Priklad verejnej diskusie v Spojenom kralovstve
"Verejna angazovanost v oblasti vied o mozgu, zavislosti a drog" poukézal na
vyznam inovativnych krokov pri zapojeni ina¢ tazko dostupnych skupin, pre
ktoré moze byt tazké sa otvorene zucastriovat na organizovanych verejnych
diskusiéch.

KEDY JE VHODNY CAS
NA ZACATIE VEREJNEJ DISKUSIE?

Verejna diskusia by mala byt skér pokracujucim procesom nez jednotlivou udalostou,
hoci v réznych kontextoch a klu€ovych okamihoch mézu byt vhodné odliSné typy
diskusnych aktivit. Verejna diskusia by sa mala vzdy vnimat v SirSom kontexte
demokratickej spravy verejnych zalezitosti.

Jednotlivé aktivity verejnej diskusie maju zvyCajne presne stanoveny ciel a vopred
vymedzeny ramec. Verejna diskusia vSak nemusi vyvrcholit prijatim jediného
rozhodnutia v konkrétnom danom c&ase.

Ugastnici by nemali mat pocit, Ze dané rozhodnutie uZ bolo prijaté a Ze ho mézu len
malo ovplyvnit. To plati rovnako v pripade, ked sa rozhodnutia uz prijali na politickej
Urovni - a Celia kritike, ako aj vtedy, ked sa nazory verejnosti zistuju pred prijatim
daného rozhodnutia.

» Pokracujuca verejna diskusia podporuje kulturu aktivnej ucasti verejnosti, ktora
pomaha vytvarat povedomie a kompetenciu v otazkach, ktoré sa tykaju vSetkych
obcanov.

Vcéasna verejné diskusia "proti pradu”

Aktivity verejnej diskusie "proti pradu” (angl. ,upstream®) sa uskuto¢fiuji uz vo véasnom
Stadiu vyvoja, eSte predtym, ako sa vysledky vyskumu a vedeckého vyvoja premietnu
do konkrétnych aplikacii. Odporuéaju sa ako spdsob zvySenia spoloenského vplyvu
na ciele a smerovanie vyskumu a inovacii, s cielom zvysit spolo¢ensku zodpovednost’
vedy. VCasné zapojenie verejnosti mdze prispiet k usmerneniu dalSieho vyvoja tak, aby
bol pre danu spoloénost prijatelny.

» VEasné zapojenie verejnosti do hodnotenia hodnét, nadeji a obav mdéze poméct’
vyskumnym pracovnikom aj tvorcom politik orientovat’ inovacie a dalSi vyvoj v
smer, ktory je pre verejnost prijatelny.

Dansko, 2008: Danska technologicka rada zorganizovala verejni diskusiu s
ciefom pomoct tvorcom politiky ziskat informacie o nazoroch verejnosti, okrem iného
aj o prioritach v oblasti zdravotnej starostlivosti, pred rozhodnutim o smerovani

politiky.
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Verejna diskusia v stvislosti s tvorbou politiky

Verejna diskusia pomaha identifikovat' spolo€ny verejny zaujem ob&anov. Spojenie
tohto verejného zaujmu s verejnou politikou je jednym zo spbésobov, ako dosiahnut,
aby verejna diskusia mala vyznam.

Verejna diskusia sa pomerne €asto iniciuje v suvislosti s procesom tvorby verejnej politiky so
zadmerom predloZit ndvrhy na zmeny a doplnenia pravnych predpisov alebo verejnej
politiky.

Ak je iniciativa politicky kontroverzna, je viac potrebné starostlivo zvazit nacasovanie a
vyhnut' sa pravdepodobnosti, ze UCastnici budu diskutovat len o svojich odliSnych
politickych postojoch. Za takychto okolnosti je dbleZité poskytnut dostatok ¢asu na
reflexivne zvazenie otazok, aby sa do diskusie zapoijili rézne nazory a hodnoty.

Naopak, tam, kde sa zlozité otazky dostavaju do tradi¢nych politickych protikladov, mézu
procesy verejnej diskusie poskytnut priestor na vysvetlenie a diskusiu o tychto otazkach
s cielom najst’ spolo€nu rec.

» Mozno bude potrebné vyhnut sa politicky citlivému nacasovaniu, aby vysledok
reagoval na problémy a nebol ovplyvneny politickou prisluSnostou.

Dansko, 2008: Verejna diskusia o buddcnosti systému zdravotnej
starostlivosti sa tykala politicky citlivej otdzky o0 zmene ustanoveni
pre verejné a sukromné financovanie urcitych lie€ebnych postupov, a preto bolo
délezité vyhnut sa politicky citlivému naasovaniu. Taktiez vytrhla politicky citliva
tému z politického kontextu a zmenila ju na verejnu diskusiu. Tvorba politiky sa
nakoniec riadila jej vysledkom.

Irsko, 2016: Otazka zruenia 6smeho dodatku irskej Ustavy, ktory sa tykal
akazu umelych potratov, bola politicky velmi citlivym problémom, preto bolo
doélezité, aby sa Obcianske zhromazdenie diStancovalo od politickych vplyvov. To
sa podarilo ziskanim verejného suhlasu kfd€¢ovych stran diskusie s tym, aby tato
nebola predpojata.
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IV. EFEKTIVNA VEREJNA DISKUSIA

vSetkych zuc€astnenych a musi ich reSpektovat. Tito u€astnici by mali uznat, ze
mali spravodlivu prilezitost, aby boli vypocuti a Ze ich prispevok bol zvazeny, aj
ked nesuhlasia s pripadnym zaverom, dosiahnutym ako vysledok tohto procesu.

Q by bola verejna diskusia efektivna, musi byt zmysluplna a mat hodnotu pre

Verejna diskusia je obojsmerny komunikaény proces. Povaha tejto vymeny — teda toho
¢o, kto a komu sa komunikuje — sa moze |iSit a kazda verejna diskusia bude velmi
pravdepodobne zahffat viaceré typy komunikacnej vymeny.

Tato Cast sprievodcu sa zaobera tym, ako zaistit a zlepSit kvalitu aktivit verejnej
diskusie. Kvalita suvisi, ale zaroven je odli§na od toho, ako sa posudi, ¢i je proces
diskusie primerany danému Ucelu alebo situacii (pozri ¢ast Ill. "Priprava verejnej
diskusie") alebo do akej miery vysledok diskusie spifia otakavania jej iniciatorov alebo
ucastnikov (pozri Cast' V "Verejna diskusia, ktora sa pocita").

Efektivna verejna diskusia poskytuje jednotlivcom a skupindm pristup k verejnému
zivotu sposobom, ktory méze stimulovat ich zaujem a vytvarat prilezitosti na posilnenie
ich postavenia. M6Ze napoméct posilneniu dévery medzi obéanmi navzajom a medzi
ob&anmi a vladou alebo verejnymi organmi. Neefektivne aktivity verejnej diskusie
nielenze neprinesu takéto vysledky, ale riskuju, ze spdsobia ich pravy opak: nezaujem,

vzgjomné upodozrievanie a v kone¢nom désledku pocit odcudzenia od verejného
Zivota.

» Uginnost aktivit verejnej diskusie mozno zvysit tym, Ze sa bude venovat nalezita
pozornost zasadam ich dizajnovania a konania.

» Uginné aktivity verejnej diskusie podporuju posilnenie postavenia a déveru medzi
ob&anmi a medzi obéanmi a vladou alebo verejnymi organmi.
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EFEKTIVNOST PROSTREDNICTVOM DIZAJNU

Kla€ovou zasadou pri navrhovani u€innych aktivit verejnej diskusie je podporit ucast.
NajdolezitejSie vlastnosti tychto aktivit sa tykaju toho, ako dizajn procesu verejnej diskusie
vyjadruje ¢i riadi vztahy vplyvu medzi zugastnenymi stranami, vratane jej réznych
UCastnikov aj iniciatorov. Mozno to zlepsit' vytvorenim prostredia a procesu, ktoré su
primerane vybavené zdrojmi, inkluzivne a poskytujice podporu.

Vyclenenie dostatoéného Casu na verejnu diskusiu méze Casto byt v rozpore s
potrebou urychlene prijat politické rozhodnutie v naliehavej zalezitosti. Pri prili§ rychlom
rozhodovani vSak hrozi, ze sa diskusia jednoducho odlozi alebo potlaci. Neskér vSak
takéato diskusia méze byt este viac rozdelujuca alebo rusiva.

Dévody cCasového tlaku su Casto podmienené napriklad potrebou zabezpecenia
reputacnej alebo ekonomickej vyhody. Mozno ich v8ak zmiernit predvidavostou
a anticipaciou. Naliehavosti vS8ak méze byt potrebné odolat v pripadoch, ked je
dolezitd skor kvalita verejného rozhodovania nez vysledok. Je to pravdepodobné v
pripadoch, ked pretrvavaju znacné neistoty, napriklad ked su rizikd a dosledky
nedostatocne definované a ked existuje znacna nejednoznacnost vyznamov a hodnét,
ktoré fudia pripisuju danej problematike.

Pridelenie potrebnych zdrojov

Na to, aby mohli u€astnici do verejnej diskusie zmysluplne prispiet, je potrebné, aby
mala k dispozicii primerané zdroje. V zavislosti od zvolenej metodiky a rozsahu mézu
byt aktivity verejnej diskusie nakladné. Je potrebné, aby dané zdroje boli prinajmensom
primerané zvolenému pristupu.

Primerané zdroje si dbkazom angazovanosti iniciatorov verejnej diskusie a modzu
zahffiat' nielen pokrytie finanénych nakladov, ale aj venovanie potrebného €asu na
podporu celého procesu, od prijatia jeho koncepcie az po nasledné vyhodnotenie.
Nedostato¢né zdroje alebo neprimerané "Setrenie" (angl. ,cutting corners“) mézu verejnu

diskusiu ohrozit' a viest k vystupom, ktoré m6zu byt kontraproduktivne.

Ak sU dané zdroje obmedzené, zvolené pristupy sa m6zu upravit' tak, aby sa splnili
limitovanejSie ciele. Precefovanie sa a neprimerané naroky, ktoré nereSpektuju
metodologické obmedzenia daného procesu, moézu byt kontraproduktivne. Na druhej
strane, existujuce zdroje mozno rozsirit cestou spoluprace s profesijnymi organizaciami
alebo organizaciami obcianskej spolocnosti. V takychto pripadoch je v8ak potrebné
dosledne postupovat tak, aby sa zaistilo, ze prisluSné dojednania neohrozia integritu
partnerov alebo samotného procesu.

Okrem primeranej finan€nej podpory je dblezité, aby bol k dispozicii dostatok Casu,
ktory by umoznil ob€anom plnohodnotnl G¢ast na aktivitach verejnej diskusie. Tento ¢as
mébze byt potrebny na primerané planovanie, na komunikaciu s cieflovym publikom, na
to, aby si u€astnici mohli svoju U€ast naplanovat vzhfadom na svoje iné zavazky a aby
sa tiez mohli na fiu primerane pripravit. To je ¢asto v rozpore s pozZiadavkami aktualnej
tvorby politiky. Vo vacsine pripadov je ddlezité, aby ucastnici mali ¢as na zvazenie
predlozenych faktov a argumentov, na ich prediskutovanie s ostatnymi (ak je to
vhodné) a na formulovanie svojich nazorov.

» Odolavanie tlakom na prijatie unahlenych zaverov a poskytnutie dostatoéného
¢asu na verejnu diskusiu mézu byt z dlhodobého hladiska efektivnejSie, najma
ak otazky, o ktorych sa ma diskutovat, st komplexné.
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irsko, 2016: V irsku sa zagala verejna diskusia o zruseni 6smeho dodatku
Ustavy, ktory zakazoval umelé potraty. V ramci tohto procesu bolo zriadené
tzv. Zhromazdenie ob&anov, ktoré sa v rokoch 2016 a 2017 stretlo patkrat.
Jeho zavery z roku 2017 polozili zaklady pre rozhodujuce celoStatne
referendum v maji 2018. Délezitym faktorom Gcinnosti tohto procesu bolo
vyclenenie dostatocného Casu.

» PovaZovanie verejnej diskusie od pocCiatku za sucast’ procesu tvorby danej politiky,
a nie za jeho nepovinny "doplnok", pomaha zabezpecit, aby diskusia slizila na
Ucely informovania tohto procesu.

» Otvorenost voCi spontannym iniciativam verejnej diskusie moéze pomoct pri
identifikovani otazok verejného vyznamu a tiez poskytnut’ presnejSie zameranie
pre dalSie aktivity.

» Po prijati rozhodnutia o vhodnej aktivite verejnej diskusie je dblezité zabezpedit,
aby sa pre fu vyc€lenili dostato¢né zdroje.

» PrileZitosti na u€ast vo verejnej diskusii sa daju zabezpedit pomerne jednoducho,
napriklad ufah&enim online peticii.

Finsko, 2012: Verejné diskusie mézu byt nakladné, ale existuju aj cenovo
stupnejsie spbsoby, ako vytvorit priestor pre uplatnenie vplyvu verejnosti.
Prikladom je finska iniciativa vytvorenia webovej stranky lahko dostupnej pre
verejnost. Jej prostrednictvom méze verejnost’ vyjadrit podporu problému, ktorym
by sa podla nej mal zaoberat parlament. Poc¢as prvych Siestich rokov tejto iniciativy
sa nasledne v parlamente prerokovalo 37 peticii.

» Verejné diskusie, ktoré sluzia zaujmom vSetkych u&astnikov, umoziuju tiez
odbvodnit zdielanie bremena potrebnych nakladov.

» Tam, kde je to mozné, mbze byt vyuzitie uz existujucich organizacnych
infrastruktur nakladovo efektivne. Treba vSak pritom vzdy zohladnit moznost, Ze
v nich mdzu byt pritomné osobitné Struktury vplyvu a prekazky inkluzivnosti.

Franclzsko, 2018: Franclzska iniciativa "Etats généraux” (,Generalne
zhromazdenie®) efektivne vyuzila existujuce regionalne féra, oslovila verejnost v
celej krajine a v zamorskych uzemiach a umoznila SirSej verejnosti zapojit sa do
celostatnej diskusie prostrednictvom miestnej infrastruktury.

’ Polsko, 2015: Polsky Tyzden Ustavy vyuziva existujiucu organizacnu
infrastruktaru Skél a inych intitlcii na zapojenie Studentov a odbornikov z oblasti
prava prostrednictvom ponuky prednasok z Ustavného prava, ktoré su sucastou
aktivit verejnej diskusie, ktora sa od roku 2015 kazdoro¢ne konaju v celej krajine.
Ide o aktivitu budovania odbornych kapacit, ktord na dobrovolnej baze ponukaju
odbornici z oblasti legislativy, a to bezplatne.
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Zmysluplna ucast’ a spoloény dizajn

ReSpektovanie zaujmov uc€astnikov je podmienkou zmysluplnej verejnej diskusie.
Zaujmy Ucastnikov mozno reSpektovat’ aj poskytnutim financnej odmeny za ich uéast,
i ked'ide len o symbolick( hodnotu. Odmena za Ucast vo verejnej diskusii vSak CastejSie
spociva v moznosti ovplyvnit verejné rozhodovanie (pozri oddiel V. "Verejna diskusia,
ktord méa vyznam") a prispiet’ k formovaniu spolo¢nosti. Pre efektivnu verejnu diskusiu
je potrebné, aby ucastnici pochopili, Ze maju vlastny zaujem na jej vysledku, a aby si
uvedomili, ze ucast v diskusii im ponuka skutoénd moznost ovplyvnit tento vysledok.

Nepredpojaté formulovanie diskusnych otazok alebo dokonca umoznenie t€astnikom,
aby otazky formulovali spdsobom, ktory je pre nich vyznamovo najbliz$i a na ktorom
sa navzajom dohodnu (spolo¢ny dizajn —angl. co-design), mdze napoméct udrzaniu dévery
v nestrannost tohoto Usilia.

Ti, ktori iniciuju aktivity verejnej diskusie, sa mozno budu musiet podmiene¢ne vzdat
Casti svojho vplyvu (moci) v prospech jej U€astnikov vymenou za ich angazovanost.
Podobne, aj U€astnici diskusie mézu mat pocit, Ze potrebuju viac informacii alebo lepsie
pochopenie odliSnych nazorov, kym budd méct uskutoénit zmysluplnd vymenu nazorov
na danu problematiku. Mali by mat moznost vyjadrit takuto potrebu uz v pociato¢nej
faze planovania, aby bolo mozné identifikovat prisluSnych odbornikov a zapojit ich do
daného procesu.

Iniciator diskusie by si tiez mal byt vedomy moznej nerovnovahy medzi jej u€astnikmi,
napr. v dosledku rozdielov vo vzdelani a socidlnom postaveni. To si méze vyzadovat
zaangazovanie facilithtora alebo sprostredkovatela pri formulovani relevantnych
otazok pre prislusnych odbornikov tak, aby boli vypoéuté vSetky hlasy a mozné obavy.

Spojenie aktivity verejnej diskusie s konkrétnym, hmatatelnym vysledkom méze
ucastnikom poskytnut’ jasny vlastny zaujem na tomto procese a ziskat ich k vacsej
angazovanosti.

Dansko, 2008: Ugastnici verejnej diskusie o budiicnosti danskeho systému
zdravotnej starostlivosti diskutovali a neskér hlasovali o vefmi konkrétnych
otazkach, okrem iného o stanoveni zasad pridefovania zdrojov na zdravotnu
starostlivost’ a usmerneniach pre tvorcov politik.

» Zaujmy ucastnikov verejnej diskusie mozno reSpektovat ich zapojenim do tvorby
navrhu celého jej procesu alebo do formulovania otazok, ktoré sa v fiom rieSia
(spolocné tvorba navrhu — angl. co-design).

» Vytvorenie moznosti, aby uc€astnici verejnej diskusie urcili, ktoré informacie povazuju
za relevantné, moéze napomoct pri ich motivacii k G€asti. Napriklad tym, Ze sa im
umozni vybrat si odbornikov alebo ziskat’ podklady, ktoré pomd6zu pri informovani
ich nazorov.

Irsko, 2016: Irske Obgianske zhromazdenie bolo opravnené pozvat si
odbornikov, ktorych si chcelo vypoéut, a klast im otazky s cielom zabezpedit
si solidny zaklad pre svoje rokovania.
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Spojené kralovstvo, 2007: V ramci rozsiahlej
série verejnych di tému "Zapojenie verejnosti v oblasti vied o0 mozgu,
zavislosti a drog" mali jej Uc¢astnici moznost komunikovat so Sirokou Skalou
odbornikov s cielom ziskania informacii pre svoje diskusie.

» Zapojenie nezavislych, nestrannych a profesionalnych facilitatorov a
sprostredkovatelov mdze napomOct posilnit postavenie jednotlivych ucastnikov
diskusie, ako aj marginalizovanych podskupin.

Dostupnost’ a inkluzivnost’

Hovorit o "verejnej diskusii" tiez méze znamenat' verejny priestor, v ktorom mézu jej
ucastnici slobodne vyjadrovat’ svoje zaujmy. V skutoCnosti su priestory verejného diskurzu
takmer vzdy Struktirované v zmysle nerovnovahy moci a vedomosti. Ich dostupnost pre
vSetkych ob&anov nie vzdy rovnaka alebo zaru¢ena. Plati to rovnako pre dizajn daného
dotaznika ¢i pre fyzicku dostupnost’ miesta konania.

Verejna diskusia prebieha prostrednictvom jazyka. Ti, pre ktorych miestny jazyk nie je
materinskym jazykom, napriklad nedavni pristahovalci, méZu potrebovat timocnikov.
Osoby, ktorym chyba znalost materinského jazyka alebo zakladné vzdelanie, mézu byt
menej zruéné v pisomnej komunikacii. Gramotnost zostava problémom vo vsetkych
¢lenskych $tatoch (Rady Eurdpy). Tento problém sa eSte mdze zhorsit pouzivanim
odbornych vyrazov, ¢o je obzvlast casté v biomedicine. Rozdiely v jazykovych
schopnostiach mézu byt osobitne vyznamné tam, kde je menej k dispozicii pomoc
mediacie, napriklad na online platformach, v niektorych verejnych médiach a na
socialnych sietach. Z tychto dévodov mozno na stimulovanie diskusie zvazit' aj vyuzitie
niektorych alternativnych spésobov komunikécie. Napriklad kreslenie, hranie (scénok),
premietanie videi ¢i hlasovanie pomocou "klikerov". Informécie sa mézu sprostredkovat
aj pomocou viacerych médii (napr. videa, umelecké diela), aby sa tak diskusia podnietila.

Problém mézu predstavovat' aj niektoré informacéné rozhrania: star§im ludom alebo
tym, ktori maju menej skisenosti s tymito technolégiami, mézu napriklad online
platformy a socialne média vyhovovat menej nez inym. Preto mbéze byt potrebné
zvazenie alternativnych alebo doplfiujucich spdsobov ich zapojenia. Niektori [udia
dokonca povazuju urcité média alebo prostredia za neprijemné.

Rovnako ddlezité su aj dané prostredie a spdsob Ucasti. Napriklad u osdb s nizSim
socidlnym postavenim ¢ niz§im dosiahnutym vzdelanim méZze byt menej
pravdepodobné, Ze sa zUc€astnia na seminari v budove univerzity, alebo Ze budu
spochybriovat nazor inych v osobnych diskusiach.

Pri vybere miesta diskusie je podla moznosti potrebné zabezpedit také, ktoré ulahgi
Ucast osobam s osobitnymi poZiadavkami na jeho dostupnost. Napriklad osobam na
invalidnom voziku ¢&i s detskym vozi¢kom. Okrem toho méze niektorym ludom branit v
ucasti chybanie urcitého vybavenia, akym su toalety, miestnosti pre sestry, modlitebne,
bezplatné parkovanie ¢i dostupnost verejnou dopravou. Nezabezpecenie sluchovej
slucky alebo pdsobenie rusivych akustickych vplyvov, napriklad hluku z dopravy alebo
okolia, m6éze znamenat, Ze dané miesto nie je vhodné na konanie diskusie s mnohymi
Ucastnikmi.

Zaclenenie vSetkych méze tiez znamenat, Ze sa vyhneme difiom, ked' sa niektori [udia
zUcastfuju na nabozZenskych obradoch, a Ze sa prispésobime alebo poskytneme
kompenzaciu tym, ktori maju pracovné povinnosti alebo povinnost starostlivosti o deti.
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» Verejna diskusia musi byt inkluzivha a Ustretova. Preto sa ma zvazit, aké
opatrenia su potrebné na to, aby sa jej vSetci mohli zG€astnit v rovnocennom
postaveni. Niekedy mozno bude potrebné prijat osobitné opatrenia na
prekonanie skrytych foriem socialneho vylucenia.

» Je nutné na verejnu diskusiu poskytnut také miesta konania, ktoré su pristupné
pre vSetkych. Existujuce verejné institicie a miesta, ako si muzea a vystavné
priestory, a tiez prilezitosti, pri ktorych sa fudia (vo vaéSom pocte) stretavaja, akymi
st napriklad vedecké festivaly i iné verejné podujatia, mézu byt vhodnymi
miestami na diskusiu a zaroven to mdze napoméct ich oZiveniu ako miest
spoloéenskej interakcie.

» Pocas verejnej diskusie sa na podporu zapojenia ucastnikov moézu pouzit rézne
formy a vyrazové prostriedky, napriklad vyuzitie kreslenia a hrania (scénok)
namiesto slovného dialégu.

» Iniciatori diskusie budi mozno musiet prijat osobitné opatrenia na zapojenie socialne
marginalizovanych skupin, napriklad prostrednictvom rovesnikov,
sprostredkovatelov alebo zastupcov.

Spojené kralovstvo, 2007: V ramci iniciativy "Zapojenie verejnosti v oblasti

iled 0 mozgu, zavislosti a drog" boli prijaté opatrenia na zabezpecenie aktivnej ucasti

rekreacnych uzivatelov drog a byvalych uzivatelov drog, nielen tych, ktori sa

prihlasili prostrednictvom pacientskych organizacii. Tymto skupinam sa umoznilo,

aby si vytvorili vlastny preferovany spésob Ucasti, ¢o urobili tak, ze diskutovali

medzi sebou v bezpeénom prostredi a urcili sprostredkovatelov, s ktorymi si
vybudovali déverné vztahy, aby zastupovali ich nazory v diskusii.

Mechanizmy dohladu

Mbzu byt potrebné mechanizmy, ktoré zabezpecia, aby aktivity verejnej diskusie reSpektovali
zaujmy vsSetkych zainteresovanych stran a aby sa v pripade potreby tomuto uGcelu
prispdsobili. Tato funkcia ma byt oddelend od praktického riadenia a realizacie iniciativ
verejnej diskusie, ako aj od jej zadavatelov, sponzorov alebo adresatov.

» Urcita forma dohladu, nezavisla od iniciujucej organizacie alebo zadavatela,
mbZe byt Ziaduca ako sucast vlastného dizajnu aktivit verejnej diskusie.
Méze mat podobu nezavislej dozornej skupiny alebo to méze byt osoba s
nezavislou autoritou.

EFEKTIVNOST PROSTREDNICTVOM VYKONANIA

Kra¢ovou zasadou verejnej diskusie je reSpektovanie zaujmov a slobdd vsetkych jej
G&astnikov. Ide o princip, ktory je aj zakladom ludskych prav. Uginnost aktivit verejnej
diskusie nie je mozné zabezpecit len na zaklade ich dizajnu, ale vyzaduje sa, aby sa
uskutocniovali v stlade so zasadami procesnej spravodlivosti.

Vhodné proceduralne opatrenia mézu napoméct vyrovnat existujicu nerovnovahu
alebo nerovnosti medzi za¢astnenymi stranami. Ide o tych, ktori sa zd¢astriuju, iniciuji
alebo sponzoruju aktivity verejnej diskusie.

» ldentifikovanie alebo stanovenie zasad spravania, ktoré sa maju dodrziavat
v ramci aktivit verejnej diskusie, mdéZze napoméct zvySeniu transparentnosti a
podporit zodpovednost.
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Spravodlivost’

Respektovanie vSetkych uc€astnikov verejnej diskusie mdze zahffiat aj venovanie
zvlastnej pozornosti alebo prijatie osobitnych opatreni na podporu a umoznenie Gcasti
urcitych skupin, ako aj na zabezpecenie toho, aby boli vSetky hlasy spravodlivo vypocuté.
Vratane tych, ktoré vyjadruju opacné alebo neortodoxné nazory. Je délezité, aby sa vo
verejnej diskusii pozornost sustredila na otazku, ktord sa méa diskutovat, a nie na
osobu diskutujiceho.

Predovsetkym sa musi zabezpecit reSpektovanie etnickych, kultirnych, nabozenskych
a socio-demografickych rozdielov a rovnaké pravo vSetkych ucastnikov na zohladnenie
ich nazorov. Prejavovanie reSpektu a spravodlivosti (férovosti) podporuje doéveru
ucastnikov voci danej iniciative (aktivite verejnej debaty).

» Moderovanie alebo nezavislé, nestranné a kvalifikované ulahenie (facilitacia)
priebehu debaty méze pomdct zabezpecit, aby vSetci jej uCastnici mali
spravodlivi prilezitost vyjadrit svoje nazory, bez ohladu na dané socialne,
politické, vzdelanostné a ekonomické rozdiely.

Sukromie

Osobné, prezité skusenosti jednotlivcov mézu popri existujacich Gdajoch a vecnych
dbkazoch poskytnut dalSie délezité informacie. Niektoré osoby moézu povazovat svoje
osobné skusenosti za délezité pre verejnu diskusiu a mézu sa o ne chciet podelit' s
ostatnymi. Je ddlezité, aby diskusia poskytovala "bezpecny priestor”, v ktorom sa to méze
uskutonit. ReSpektovanie sukromia ochranou anonymity u€astnikov mdze byt dolezité
napriklad pre ochranu u€astnikov pred dotieravostou médii. V kazdom pripade to méze
byt pravna poziadavka zakona o ochrane udajov.

Ugast na verejnej diskusii mdZe niektorych jednotlivcov vystavit' zranitefnosti, stigmatizacii,
diskriminécii alebo dokonca priamemu poskodeniu. Zvazenie tohto rizika je obzvlast dolezite,
ked sa na danej aktivite zuCastnuju deti a mladi ludia. Mnohé vysledky biomedicinskeho
vyvoja nastoluju otazky, ktoré maju neproporéne intenzivny vplyv vzhladom na rozdiely
podla pohlavia, veku a zdravotného stavu alebo zdravotného postihnutia. To zahfiia
riziko prehlbovania Struktirnych nerovnosti, pokial sa zastupcovia znevyhodnenych
skupin nem6zu zucastnit na spravodlivej diskusii o tychto zalezitostiach.

Ak je uCast konkrétnych skupin alebo jednotlivcov, ktorych sa navrhované opatrenie
tyka, dolezita a priama U€ast ohrozuje ich stkromie, maju sa zvazit' alternativne spésoby
ich ucasti. M6ze sa to uskutoCnit napriklad prostrednictvom videolinky, déveryhodnych
sprostredkovatelov alebo formou pisomnych podani. Ak si u¢ast osobitne ovplyvnenych
¢i postihnutych oséb vyzaduje ich anonymitu, legitimnost procesu sa méze zachovat
napriklad prostrednictvom nezavislého potvrdenia.

» Je potrebné zvazit moznost konfliktu medzi ddlezitostou transparentnosti a
potrebou chranit stikromie osdb, ktoré sa zucastfiuju na verejnej diskusii.

» M6ze byt vhodné zapojit do verejnej diskusie rézne skupiny verejnosti oddelene,
pokial sa jej niektoré z nich zo Strukturalnych alebo ina¢ podmienenych dévodov
nemdzu zucastnit v rovnocennom postaveni s ostatnymi.

» Pravidlo, akym je napriklad "Pravidlo Domu Chatham* (angl. ,Chatham
House Rule") (t. j., Ze prijaté informacie mozu byt nasledne zverejnené, ak
sa neodhali ani totoznost zdroja informacie ani ziadneho U¢astnika diskusie),
mdbze umoznit fludom, ktori sa zu€astnuju na verejnej diskusii, vyjadrit’ svoj nazor
bez obavy z naslednych negativnych dosledkov. Ak sa ma uplatfiovat, musi sa
to dohodnut na zaciatku aktivity a musi to byt déveryhodne dodrziavané.
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Transparentnost’ zaujmov

Transparentnost je dblezitym aspektom spravodlivosti. Inicidtori aj u€astnici verejnej
diskusie by mali transparentne informovat o svojich cieloch a zaujmoch pri jej
sponzorovani alebo svojej U€asti, ako aj o zdrojoch jej financovania. Vzhladom na
zaujmy sponzorov je velmi ¢asto vhodné, aby sa sponzori od tychto iniciativ oddelili
alebo aby angazovali nezavislych odbornikov, ktori by viedli aktivity verejnej diskusie
v ich mene.

Relevantné zaujmy sa neobmedzuju len na verejné zaujmy. Do uvahy sa maju zobrat
aj osobné zaujmy, ktoré sa maju otvorene deklarovat. Skryté osobné zaujmy
ucastnikov, expertov alebo zainteresovanych stran (tzv. konflikt zaujmov) mézu narusit
doveru a déveryhodnost’ vysledkov verejnej diskusie. Zaujem o danu problematiku
vSak nemd branit ucasti. Naopak, je dévodom na zapojenie. V otazkach verejného
zaujmu vSak nesmie zahfniat privilegovany vplyv.

» Iniciatori, experti, sponzori a Ucastnici verejnej diskusie maju zverejnit vSetky
relevantné zaujmy, ktoré maju v suvislosti s danou iniciativou alebo jej
vysledkom. Mbze sa to urobit’ pri prvom predstaveni sa ostatnym alebo, v pripade
expertov, pisomnym vyhlasenim o konflikte zaujmov.

Uprimnost’

Je dblezité, aby sa ludia zu€astriovali na diskusiach Uprimne a v dobrej viere, a nie aby
manipulovali verejné diskusie v sukromnom zdujme. To je obzvlast dolezité v pripadoch,
ked sa vo verejnej diskusii vychadza z informécii o vedeckych faktoch a dékazoch a
ked ide o stanovisko experta. Je Ziaduce pouzivat jasny, netechnicky a jednoznacny
jazyk, aby sa predislo nedorozumeniam. Osoby, ktoré predkladaji odborné informaécie,
maju vysvetlit pripadné neistoty a obmedzenia danych technickych znalosti. Délezita
je aj ¢estnost pri uvadzani informaénych zdrojov. Znalcom treba pripomenut, aby sa
vyhybali hodnotiacemu jazyku a vyhradili si zvlast svoje osobné nézory.

> Je dblezité zabezpedit, aby sa relevantnym dékazom venovala nalezita pozornost
a aby bola spravodlivo zastupena rovnovaha odbornych nazorov.

» Od odbornikov sa ma pozadovat, aby transparentne informovali o znamych rizikdch a
désledkoch, ako aj o hraniciach danych poznatkov a predpovedi.

» Niekedy moze krizovy vysluch expertov alebo Géast znalcov, ktori maju
protikladné odborné nazory, napomdct dosiahnutiu rovnovahu v pripadoch, ked
je nestrannost expertov nepravdepodobna.
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V. VEREJNA DISKUSIA, NA KTOREJ ZALEZi

Aby verejna diskusia mala vyznam, musi existovat funkéné prepojenie medzi
verejnou diskusiou a riadenim zdravotnej starostlivosti a biomediciny, aby tak
verejnost mala moznost ovplyviiovat podmienky svojej kolektivnej budicnosti
spbsobom, ktory je primerany v demokratickej spolo¢nosti.

Cast IV tohto sprievodcu sa tykala kvality aktivit samotnej verejnej diskusie; tato Sast
sa zaobera jej naslednymi vplyvmi a spdsobmi ich optimalizacie. Tieto nasledné vplyvy
su dvojakého druhu: i) priame Gc€inky (napriklad vznik novych politik) a ii) zvySenie
integrity verejnosti ako spolo¢enského subjektu, a teda jej schopnosti zu¢astfiovat sa
na sprave veci verejnych prostrednictvom demokratickych procesov.

ZAVAZOK

Aby bola verejna diskusia U¢inna, je dblezité, aby sa jej U€astnici aj iniciatori skutocne
angazovali v tomto procese. Na strane iniciatora sa tento zaujem prejavuje podporou
procesu verejnej diskusie a zohladfiovanim jej vysledkov. Od zadiatku méa existovat
transparentnost vtom, aké su ocakavania ohladom spojenia danej iniciativy s
posudzovanymi zalezitostami, aké iné opatrenia by boli mozné (alebo neboli mozné) a
aké informacie mézu Ucastnici diskusie a SirSia verejnost o tom o¢akavat. Na druhej
strane je pravdepodobné, Ze u€astnici sa budu v procese diskusie viac angazovat, ked
budu vediet, Ze na ich zapojeni zalezi.

Iniciatori verejnej diskusie mézu mat prospech z osobnych stretnuti s jej ucastnikmi.
Ugastnici napriklad méZu dostat pozvanie, aby iniciatorom diskusie predstavili jej
vysledky a aby diskutovali o tom, ako jej iniciatori navrhuju v diskutovanych otazkach
dalej pokracovat.
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» Iniciator aktivit verejnej diskusie moze svoj zavazok k nej preukazat aj tak, Ze vyslovne
stanovi, o ¢om je mozné diskutovat (a o ¢om nie, a pre€o) a aky vplyv sa od
verejnej diskusie o¢akava.

» Porozumenie a vzajomna dévera medzi G€astnikmi a iniciatormi verejnej diskusie,
napriklad medzi verejnostou a organmi verejnej spravy, sa mbze zlepsit aj
prostrednictvom osobnych kontaktnych stretnuti.

ZODPOVEDNOST

Kazdy demokraticky Stat je implicithne povinny zohladriovat zaujmy verejnosti a
preukazat, ako to urobil tym, ako zdévodni svoje rozhodnutia. Subjekty zodpovedné
za iniciovanie aktivit verejnej diskusie maju poskytnut spatnd vazbu o tom, aké zavery
z nej vyvodili a ako boli ndzory verejnosti zohfadnené. Napriklad pri naslednej tvorbe
politiky a/alebo v inych suavisiacich rozhodnutiach alebo procesoch. Tieto informacie
moézu byt sprostredkované napriklad prostrednictvom webovych stranok a verejnych
médii.

» Plnenie zodpovednosti mozno preukazat zverejnenim informacii o tom, ako
verejna diskusia ovplyvnila uréité rozhodnutia alebo postupy.

» Poskytnutie spétnej informacie ucastnikom verejnej diskusie mbéze povzbudit ich
buducu ucast a prelomit bariéry medzi verejnostou a verejnymi organy.

» Zverejfiovanie a rozsirovanie informacii o verejnej diskusii, napriklad vo forme
opisu jej priebehu a zhrnutia vysledkov, méze pomdct zabezpedit' jej SirSi vplyv a
upevnit zaklad pre buducu diskusiu.

Portugalsko, 2017: Verejna diskusia o konci Zivota vyustila do vydania knihy
Rozhodovanie o konci Zivota - Cyklus diskusii, ktora obsahuje zbierku
vybranych ¢asti textov z realizovanych konferencii, vratane prispevkov zo
strany verejnosti. Obsahuje aj slovnicek a zavery, hlavné otazky a argumenty
prezentované v diskusii, ako aj kratku porovnavaciu legislativnu stadiu.

Francuzsko, 2018: Narodny poradny vybor pre etiku (CCNE) v juni 2018

erejnil sahrnnd spravu, v ktorej ddkladne zhodnotil vysledky iniciativy "Etats

généraux” (“Narodného zhromazdenia”). Sprava obsahovala vysledky tejto iniciativy
spolu so stanoviskami, ktoré sa v jej ramci formulovali.

VYHODNOTENIE

Proces aj vysledok aktivit verejnej diskusie sa maju vyhodnotit. Déveru v dobrd snahu
iniciatorov aktivit verejnej diskusie mozno zabezpedlit angazovanim nezavislého a
kvalifikovaného hodnotitela, ktory ma pristup k celému procesu. Hodnotitel by mal byt
v idedlnom pripade vymenovany uz v $tadiu planovania/zadania realizacie verejnej
diskusie.
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Iniciatori diskusie by prinajmen$om mali zverejnit svoje Uvahy o danych aktivitach, aby
si ich ostatni mohli prezriet a prediskutovat.

Hodnotenie by sa m& zaoberat efektivnostou samotnej aktivity (pozri Cast IV "Efektivna
verejné diskusia"), ako aj tym, do akej miery splnila ciele a o€akavania jej uc¢astnikov
a iniciatorov, vratane Gvahy o pridanej hodnote tohto prispevku verejnosti.

Vysledok hodnotenia sa mé& zverejnit' v sulade so zasadou transparentnosti, aby boli
o danej aktivite informované vSetky zainteresované strany, nielen jej U¢astnici, a aby sa
podporila dalSia verejna diskusia a poskytol referenény bod pre dalSie aktivity.

» Stanovenie kritérii, spdsobu a ramca pre hodnotenie uz na zaciatku a, pokial
mozno, ich véasné schvalenie jej u¢astnikmi podporuje dbveru v integritu procesu
verejnej diskusie.

» Hodnotenie procesu verejnej diskusie méze byt podporené spatnou vazbou od
jej ucastnikov (ziskanou napriklad prostrednictvom dotaznika administrovaného
na verejnych podujatiach alebo zaradenim vhodnych otazok ako stcasti celého
procesu).

» Podla povahy samotného procesu sa hodnotitelia mézu snazit' ziskat' informacie
pre svoje zavery aj prostrednictvom kvalitativnych rozhovorov s t¢astnikmi.

POKRACUJUCA VEREJNA DISKUSIA

Verejna diskusia by v idedlnom pripade mala prispiet k spolo€ensky kons&truktivnej
diskusii, ktora sa odraza v rozhodnutiach a tvorbe politik vlad a verejnych organov.
Skusenost s efektivnou diskusiou mobze tiez prispiet k posilneniu politickej
angazovanosti verejnosti a pozitivnej sociélnej interakcie vo vSeobecnosti.

Okrem toho m6zu ucastnici v procese diskusie zistit, Ze v niektorych veciach ziskali aj
pozoruhodné odborné znalosti. Napriklad siete a kontakty vytvorené pocas aktivit
verejnej diskusie mézu viest k ich zapojeniu sa aj do dalSich iniciativ.

Pokradujuca verejna diskusia je cenna pri monitorovani a hodnoteni désledkov politickych
rozhodnuti, oZivuje verejnu sféru a buduje kapacity a déveru, ktoré sa mézu preniest do
buducich angazovanych aktivit.

» Verejna diskusia moze v konkrétnom kontexte priniest prileZitosti aj na dalSie
zapojenie jej u€astnikov.

» Okrem zachovania spomienky na spojenie medzi fudmi, medzi skupinami
verejnosti, relevantnymi odbornikmi a profesionalmi a verejnymi orgadnmi, méze
verejna diskusia vytvarat aj konkrétne socialne zdroje vo forme zaznamov o
udalostiach a vo forme referenénych dokumentov, na ktorych sa moze zakladat
v buddcnosti nova diskusia.

Portugalsko, 2017: Diskusia o konci Zivota neviedla k zmenam v portugalskej
legislative, ale dokumentacia v podobe publikovanej knihy slizi ako zaznam a ako
referenény bod pre budtce diskusie na tuto tému.

V. Verejna diskusia, na ktorej zalezi



Franclzsko, 2018: Francuzsky Narodny poradny vybor pre etiku (CCNE) vo
ojom Stanovisku €. 129 vydanom v septembri 2018 odporucil, aby francuzsky
zakon o bioetike bol podporeny pokracujucou verejnou diskusiou o bioetickych
otazkach, aby sa tak diskusia neuskutocnila iba ako "jednorazova" udalost. Ciefom
je podporovat kultaru diskusie o tychto otazkach. V tomto kontexte bude dokument
CCNE pravdepodobne v budtcnosti sluzZit ako dolezity referenény bod.

G Ruska federacia, 2016: Verejna diskusia o navrhovanych zmenach zakona
,0 transplantacii ludskych organov a tkaniv* potvrdila, Ze darcovstvo organov
je v ruskej spolo¢nosti velmi citlivou témou. Navrhované zmeny zakona sa
stretli so zna¢nou kritikou verejnosti. Jednym z najdéleZitejSich pouéeni bolo,,
ze diskusia méze byt G€inna len vtedy, ak fudia dant tému spravne pochopia,
najma ak vyvolava otazky, ktoré sa tykaju ludskych prav.

UKOTVENIE VEREJNEJ DISKUSIE O BIOETIKE

Spolocnost, v ktorej sa prostrednictvom vzdelavania a moznosti u¢asti verejnosti vytvoria
navyky demokratickej participacie, bude lepSie pripravena na zapojenie verejnosti do

otazok riadenia biologického a biomedicinskeho vyvoja.

Priradenie zodpovednosti za podporu verejnej diskusie konkrétnym institiciam, akymi

sU narodné etické komisie, nezavislé organizacie, verejné organy, regulacné organy alebo

rozne poradné komisie, méze podporit verejnu diskusiu a udrzat trvajlci zaujem verejnosti
o vyvoj v biomedicine ¢&i poskytnuat vhodné institucionalne mechanizmy na podporu
verejnej diskusie v praxi.

Takyto pokracujuci proces mdéze napomdct preklenut priepast medzi socialnymi

normami, ktoré sa skumaju len zriedka, a potrebou riesit naliehavé otazky, ktoré sa

tykaju politik stvisiacich s novym vyvojom v biol6gii a biomedicine.

Institdcie, ktoré su uvedené vysSie, mOzu podporit kultiru verejnej diskusie
a participacie verejnosti aj tym, ze budu venovat pozornost ohniskam relevantného
diskurzu v spolo€nosti, budi mat ochotu sa do nich zapgjit, ako aj ulahcit prepojenie

tychto diskusii navzajom, s prislu§nymi zainteresovanymi stranami a tvorcami politik.

V kultdre verejnej diskusie mézu tieto institucie privitat a vyuzit tak rézne nevyziadané

prispevky ¢i prispevky "zdola", ako aj vopred planované aktivity verejnej diskusie.

» Narodné etické komisie alebo im podobné organy, pokial maju primerané zdroje

a politickt podporu, mézu zohravat délezitd ulohu pri podpore verejnej diskusie,
v pripade potreby tiez pri realizacii jej aktivit, ako aj pri zabezpeceni jej vplyvu.
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Francluzsko, 2018: Kli€om k UspeSnému zapojeniu verejnosti v
eneralnom zhromazdeni" (fr. “Etats généraux”) bol mandat udeleny Narodnému
poradnému vyboru pre etiku (CCNE) na podporovanie verejnej diskusie a
organizovanie aktivit, ktoré by povazoval za vhodné. CCNE ziskal tento Sir§i mandat
v roku 2011. Prislusné financovanie bolo zabezpecéené v suvislosti s aktivitami k
revizii zakona o bioetike v roku 2018.

Dansko, 2008: Danska technologicka rada, ktord bola predtym
financovana danskou vladou, sa stala nezavislou institiciou, ktora uz nie je
financovana z verejnych zdrojov. Povazovalo sa za dolezité oddelit ju od viady,
avSak kedZze nema zakonom stanoveny mandat, pracuje na zéklade
poverenia.

Cyprus, 2018: Cyperska narodna bioeticka komisia je poverena podporovat’
verejnu diskusiu, a to tak, Ze kazdy rok organizuje verejnu diskusiu na vybranu
tému.

V. Verejna diskusia, na ktorej zalezi






VI.ZAVERY

nok & 28 Dohovoru z Ovieda (o "verejnej diskusii") bol vypracovany s
edCenim, ze podpora vyvoja v biomedicine a implementacia jeho vysledkov nie
en problémom uréenym pre odbornikov alebo pre $tatne organy, ale Ze tieto otazky

su rovnako délezité pre celu spoloénost.

ReSpektovanie zaujmov a nazorov verejnosti je existencialnym zakladom demokratickych
spoloc¢nosti. Otazky tykajuce sa vyvoja v biomedicine st €asto zloZité a mdéZu spochybnit’
spOsob, akym sa Zivot spolo¢nosti organizuje na zaklade etickych hodn6t, noriem a
zasad. Odpoved na tieto otazky méze zasadnym spdsobom formovat spoloénosti
buddcnosti.

V su€asnom svete, v ktorom vedomosti, fudia a technoldgie prechadzaju volne cez
hranice Statov, ma vyvoj v biomedicine vplyv nielen na spolo¢nosti jednotlivych ¢lenskych
Statov, ale na vSetky Staty. V otazkach, ktoré maju vplyv na globalne smerovanie
biomediciny, preto musia jednotlivé Staty navzajom spolupracovat’ a angazovat sa, aby
nasli pri rieSeni tychto problémov spolo¢nu stratégiu. Budu musiet pritom vychadzat z
nazorov svojich ob&anov, ktoré im budu prezentované prostrednictvom otvorenej
diskusie uskuto¢novanej vo verejnej sfére.

Je ddlezité si uvedomit, Ze verejna diskusia je rovnako zamerana na informovanie a
rozvijanie nazorov, ako aj na ich identifikaciu a objasfiovanie. Ziadna jednotliva aktivita
verejnej diskusie, ani akakolfvek zmes procesov verejnej diskusie, nemobze poskytnut
uplné rieSenie pre etického riadenia biomediciny a biotechnolégii. Verejna diskusia je
cennou sucastou tohto procesu, ale nie je sama osebe dostacujuca ani nesmie byt
samoucelna.
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BIELORUSKO — PRAVA A POVINNOSTI LEKAROV
A PACIENTOV V MODERNYCH SYSTEMOCH
ZDRAVOTNEJ STAROSTLIVOSTI

(PRAVNE A ETICKE OTAZKY) (2018)

@ Pozadie, iniciator a ucastnici

Diskusiu o pravach a povinnostiach lekdrov a pacientov v . modernom systéme
zdravotnej starostlivosti (pravne a etické otazky) iniciovalo v septembri 2018
Ministerstvo zdravotnictva a Bioetickda komisia Bieloruskej republiky za ucasti
Nérodného bioetického centra.

Hlavnym cielom diskusie bolo prediskutovat' otazky zlepSenia medicinskej praxe, vymena
skisenosti medzi rdznymi nemocnicami a zdravotnickymi zariadeniami, ako aj dospiet
k zmenam a doplneniam novych zékonov, vratane zékonov o zdravotnej starostlivosti, o
transplantaciach organov a tkaniv a o asistovanej reprodukcii.

Potreba verejnej diskusie bola formulovana nasledovne: V Bielorusku nastala nova
situacia, ked pacienti Ziadali viac starostlivosti a o¢akavali, Ze lekari uznaju ich autonémiu,
avSak zaroven nepoznali svoje prava a potrebovali kvalifikovand odbornt komunikaciu.
Sucasne tu bola nova generacia lekarov, ktorych odborné zru€nosti boli ovela viac
technické, nez komunikacné alebo etické. Tito lekari potrebovali poznat zakony, prvky
etickej praxe a tiez vediet, ako zaobchadzat s pacientmi ako s osobami, ¢o si vyZaduje
holisticky pohlad na ich zdravotné potreby. Z tychto dévodov bolo potrebné, aby sa do
diskusie zapojila cela spolo¢nost.

Diskusia sa rozvinula aj za u€elom neskorSich zmien a doplneni zakona o
zdravotnej starostlivosti.

(®) cier

Cielom bolo zlepsit' lekarsku prax v oblasti zdravotnej starostlivosti, v savislosti s
transplantaciou organov a tkaniv a vyuzivanim technoldgii asistovanej reprodukcie, ako aj
zlepSit porozumenie a spolupracu v spolocnosti pri rieSeni tychto délezitych otazok.

@ Otazka

V vo verejnej diskusii sa debatovalo o naledujtcich témach:

» vyznam informovaného suhlasu v lekarskej praxi;

» rozsah vedomosti pacientov o ich prave na vyber lekara,;

» ako chranit lekarske tajomstvo v systémoch elektronického zdravotnictva;

» rozsah povinnosti lekara povedat pravdu o zavaznej diagnéze pre vsetky typy
pacientov;

» ako zabezpedit, aby rodinni prisluSnici mohli uplatnit’ svoje pravo zu&astriovat
sa na starostlivosti o svojich pribuznych, ked' je pacient na jednotke intenzivnej
starostlivosti.
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@ Metoda

Pri organizovani verejnej diskusie sa pouZzili rozne metddy, vratane nasledujicich:

» diskusia o vybranych témach v masmédiach;

» prieskum o chapani hlavnych tém diskusie na praktickej konferencii zo strany
lekarov a medicinskych pravnikov;

» prakticka konferencia;

» otvorena prednaska s volnou diskusiou;

» uloha nemocni¢nych etickych komisii ako nastroja na rieSenie etickych problémov
vyplyvajucich z procesu lieby.

V masmédiach sa rozprudila diskusia o pravach a povinnostiach lekarov a pacientov v
pravnej a v etickej oblasti. Diskusie sa zu&astnili lekari, pravnici, manazéri v oblasti
zdravotnictva, bioetici a vedci, ako aj ¢lenovia pacientskych organizacii. Diskusia sa
prezentovala v réznych ¢lankoch, okrahlych stoloch, masmédiach a vo vedeckych
Casopisoch.

Né&rodné eticka komisia, Narodné bioetické centrum a pracovnici pravnickej firmy JurSpectr
LLC zacali pripravovat prakticki konferenciu pod nazvom "Etické a pravne otazky
zabezpeCenia prav pacientov a zdravotnickych pracovnikov v modernom
zdravotnictve". Pred konferenciou sa uskuto¢nil prieskum medzi lekarskymi pravnikmi a
lekarmi s ciefom ur€it hlavné otazky, o ktorych sa bude pocas konferencie diskutovat.
Samotna konferencia sa konala v marci 2019 a jej hostitelmi boli bieloruské ministerstvo
zdravotnictva, Bieloruska lekarska akadémia postgraduédlneho vzdelavania a
JurSpectr. Po¢as konferencie sa na verejnych diskusiach, ktoré sa tykali nastolenych
otazok, zGéastnili rézni prednasatelia z radov lekarov a pravnikov. Ugastnikmi
konferencie boli aj pacientske organizacie.

Témou osobitného programu Pravoslavnej cirkvi bola "Eticka povinnost lekara",
priCom zahffala:

» prednasku z etiky, prednesenu ruskym akademikom z Akadémie vied, ktora sa
konala v juli 2019 v cirkevnom seminari s volnym vstupom pre verejnost;

> tladovu konferenciu pod nazvom "Ciny novych mudenikov v prizme eticke;
povinnosti lekara".

@ Nasledny vplyv alebo pozoruhodné érty

Hlavné myslienky, diskutované otazky a navrhované rieSenia sa vzali do Uvahy zo strany
pracovnych skupin, ktoré pripravovali novely prislusnych zdkonov (zadkon o zdravotnej
starostlivosti, o transplantacii organov a tkaniv, o asistovanej reprodukcii). Tieto
zakony boli doplnené o nové Casti, ktoré sa prerokovali v parlamente a boli prijaté
Narodnym zhromazdenim Bieloruskej republiky v lete 2019.

Zakladné etické otazky:

» Specifikovat’ zakladné pojmy (informovany suhlas atd’);
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» ako vyhoviet odmietnutiu pacienta zadat svoje Udaje do elektronickych databaz
(podla poziadaviek systému zdravotnej starostlivosti);

» urcit ako jednu z Gloh Narodnej bioetickej komisie koordinaciu ¢innosti miestnych
komisii pre lekarsku etiku;

» spravny postup lekara v urgentnej situacii ohladom informovaného suhlasu
pacienta a jeho pribuznych, atd.

@ Pozoruhodné ¢érty a ziskané sklUsenosti

Pracovny proces vychadzal z hlavnych definicii "Navrhu priru¢ky o verejnej diskusii"
Rady Eurépy. Heslo tohto Usilia bolo: "Mézeme povedat, Ze verejna diskusia je teda
diskusia, ktora je verejna, s verejnostou a pre verejnost."

Organizatori roznych verejnych diskusii sa inSpirovali mySlienkami uvedenymi v navrhu
priruc¢ky a svoje aktivity zalozili na odporucaniach, ktoré v nej boli uvedené.
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CYPRUS - TYZDEN INFORMOVANOSTI (2018)

@ Pozadie, iniciator a Ucastnici

Na Cypre sa kazdoro¢ne organizuje Tyzden informovanosti. V roku 2018 boli jeho
témou "Bioetické dimenzie starnutia”. Jeho otvorenie sprevadzala tlatova konferencia
pod zastitou prezidenta Cyperskej republiky, ministra zdravotnictva a ministra prace a
socialnych veci.

(=) cier

Tyzden informovanosti ma dva ciele: (i) informovat verejnost o vyvoji v oblasti bioetiky
a ii) informovat’ tvorcov politik o problémoch a potrebe regulaénych opatreni, ktoré
vyplynuli z verejnej diskusie.

@ Metdda

Tyzden informovanosti v roku 2018 zahffial Siroku $kalu podujati, vratane
nasledujucich:

» vystava fotografii o starobe;

» okruhly stdl s predsedom Snemovne reprezentantov a ¢lenmi parlamentnych
vyborov pre: i) ludské prava, ii) zdravotnictvo, a iii) legislativne orazky;

v

okruhly stdl s komisarom pre ochranu osobnych tdajov a komisarom pre spravu
a fudské prava (ombudsman);

» seminar na tému "Socidlne zac¢lenenie a zranitelnost™;

v

diskusia za okrahlym stolom o smrti a strate;

v

workshop na tému "Rozhodovanie v sitaciach etickej dilemy — koniec Zivota";

v

workshop na tému "Etika a lekarska etika v kazdodennej lekarskej starostlivosti u
starSich ludi";

» Kodex novinarskej etiky - kddex spravania sa novinarov a masmeédii vo vztahu k
starSim ludom;

v

workshop na tému "Etika a etické otazky v dentalnej starostlivosti u starSich fudi";
» semindr na tému "Etika a deontolégia vo farmacii vo vztahu k star§im fudom"”;
» seminar na tému "Terapeutické moznosti zvladania zavislosti na Cypre";

» prednasky pre Studentov mediciny na tému "Etické povinnosti v medicine —
poudenie z minulosti a priprava na buddcnost™; "Co sa meni v etike resuscitacie?”
“Bioetika novych chirurgickych technik";

» workshop s nazvom "Deontoldgia a etika v edukaénom vyskume: pripad
Ucastnikov z radov Studentov";

» debaty medzi Studentmi mediciny o: (i) moralnych, politickych a socialnych
dosledkoch otazok tykajucich sa konca Zivota, (ii) medicinsko-pravne aspekty
sexualneho zneuzivania starsich ludi;
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» konferencia na tému "Medzigeneracné programy: udrzat seniorov mladymi,
urobit mladych mudrejSimi".

Narodna cyperska bioeticka komisia (NCBC) zorganizovala verejny okrdhly st6l na
tému "ZvySovanie povedomia o starnuti a starSich [udoch". Zu&astnili sa na nej
odbornici, tvorcovia politik a prislusné zainteresované strany vratane Cyperského
parlamentu starSich ludi a Cyperského observatoéria starSich [udi (mimovladne
organizécie (MVO)). Publikum tvorila Siroka verejnost. Hlavné otazky boli dve: i) Aké je
uroven starostlivosti v domovoch déchodcov a kvalita kontrol, ktoré vykonava Odbor
socialnej starostlivosti (Cyperské ministerstvo prace, socidlnych veci a socialneho
poistenia)? (ii) Aké su zivotné podmienky v domovoch déchodcov na Cypre (verejnych
aj sukromnych)? Diskusia, do ktorej sa zapojila verejnost, odhalila nasledujuce
problémy v domovoch pre seniorov:

» zamestnanci nevykonavaju pravidelné nocné kontroly, ¢asto z dovodu nedostatku
personaly;

» nedostatok certifikovanych opatrovatelov v domovoch déchodcov;

» potreba Uc€innejSej a primeranejSej ochrany starSich fudi pred akoukolvek formou
zneuzivania alebo zlého zaobchadzania;

» kontroly by mali vykonavat prisluSné kompetentné organy;
» potreba lepSieho vybavovania staznosti obyvatelov.

Okruhly stol dospel k zaveru, Ze je potrebné zmenit politiku. Okamzite boli vydané
pokyny na zmenu existujucich pravnych predpisov tykajucich sa kvality oSetrovatelskej
starostlivosti na Cypre (vo verejnych aj v sukromnych domovoch pre seniorov).

@ Pozoruhodné érty a ziskané sklsenosti

Ukazalo sa, Ze verejna diskusia mdéze byt velmi cennym nastrojom na informovanie
verejnosti o problémoch vytvarania konkrétnych politik a o rozhodnutiach, ktoré sa maju
prijat. R6znorodost metdd sluzila na to, aby sa do procesu zapojilo ¢o najviac 0sdb.
Aktivity sa zamerali na Siroku $kalu prijemcov (Siroka verejnost, Studenti strednych
8kol, starSi obcania, Studenti lekarskych fakult, vyskumna komunita, zdravotnicki
pracovnici), mali velmi dobry ohlas a ziskali Siroky priestor v televizii a v tlaCenych a
elektronickych médiach.

Kla¢ovym faktorom bola otvorenost diskusie, ktora umoznila slobodnd vymenu
nazorov ludi, ktori boli dobre informovani o nastolenych problémoch v pritomnosti
zastupcov tvorcov danej politiky. Zavery podnietili viadu, aby prehodnotila pravne
predpisy, ktoré sa tykaju starSich fudi. Najma diskusia o starostlivosti o star$ich fudi mala
priamy vplyv na rieSenie diskutovanych problémov. Narodna cyperska bioeticka komisia
(NCBC) dostala poverenie od ministerstva, aby vykonala vySetrovanie v Statnych a
sukromnych zariadeniach socialnych sluzieb s cielom prehodnotit existujucu
legislativu, napriklad, aby sa zabezpegil primerany personal potrebny na starostlivost
pocas celého dra. Tieto pravne predpisy sa aktualne novelizuju a budu predloZzené na
schvalenie parlamentu.

Zrejmou nevyhodou rozsiahlej verejnej diskusie je, Ze sa tym obmedzuje pocet
preberanych tém nanajvy$ na jednu ro¢ne. Na druhej strane vytvara lepSiu prilezitost
na hlbSie pochopenie danych problémov.
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DANSKO - VEREJNA DISKUSIA O BUDUCNOSTI
SYSTEMU ZDRAVOTNEJ STAROSTLIVOSTI (2008)

@ Pozadie, iniciator a ucastnici

Déansky systém zdravotnej starostlivosti bol pod zna¢nym politickym a verejnym tlakom,
aby zaviedol viac, lepSie a rychlejSie postupy lieCeby, avSak chybali na to potrebné
finanéné prostriedky.

V roku 2008 Vybor pre zdravie Zdruzenia danskych regiénov vypracoval projekt "Buduci
systém zdravotnej starostlivosti", ktory pozostaval z dvoch Casti:

» 1. novembra 2008 sa sucasne v Styroch danskych regidonoch konali Stretnutia
obc&anov (angl. Citizens’ Summits), na ktorych sa zucastnilo 800 ob&anov;

» na zéklade vysledkov Stretnuti ob¢anov sa za Uc€asti politikov, zainteresovanych
stran, odbornikov a predstavitelov systému zdravotnej starostlivosti konalo v
dnioch 14. a 15. januéra 2009 Stretnutie venované politikam (angl. Policy Summit).

Danska rada pre technoldgie (dan. "Teknologiradet”) a sekretariat Vyboru pre zdravie
vytvorili spolo¢ny sekretariat na realizaciu projektu.

@ Ciel Stretnuti obéanov (angl. Citizens‘ Summits)

Pod nazvom "Hodnoty a vyzvy" sa danske regiény usilovali ziskat informované a uvazené
nazory ob¢anov na to, ako by sa napriklad mohli vyuzivat nové technoldgie na zvysenie
produktivity, osobitne, &i by bolo prijatelné uprednostriovat lie€bu choroby na ukor
inych zdravotnickych postupov, napriklad niektorych zakrokov plastickej chirurgie; €i
by sa na financovanie urcitych lie¢ebnych postupov mohli vyuzivat sukromné poistenia;
¢i by sa od pacientov mohlo vyzadovat dodrziavanie lieCby atd.

@ Ciel stretnutia venovaného politikam (angl. Policy Summit)

Cielom politického samitu bolo prijat konsenzualne rozhodnutia o novom wvyvoji a
stanoveni priorit v oblasti zdravotnej starostlivosti medzi aktérmi danskeho systému
zdravotnej starostlivosti na zaklade hodnotenia ob&anov.

@Vysledok

Niektoré vyznamné vysledky tejto iniciativy:

» V tom €ase bolo v Dansku mozné ziskat' dafiovy bonus (vratenie dani) za sukromné
zdravotné poistenie, ¢o bolo pre systém zdravotnej starostlivosti nakladné. Pre
existujlcu neistotu ohfadom reakcie verejnosti na jeho zruSenie sa vSak politici
nemali odvahu ho zrudit. Na Obcianskych stretnutiach vSak priblizne 80%
Ucastnikov vyjadrilo podporu pre plne verejny systém zdravotnej starostlivosti
alebo pre sukromné poistenie bez refundacie dani. To viedlo k zmene politického
postoja. Kratko po Stretnuti venovanom politikdm (angl. Policy Summit) bol
danovy bonus (refundacia dani) zruseny(a).
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Obc¢ania podporili poziadavku, aby sa od pacientov vyZadovalo dodrziavanie Zivotného
Stylu, ktory neohrozi ich lie€bu. O tejto téme sa intenzivne diskutovalo na Stretnuti
venovanom politikam (angl. Policy Summit) a neskor sa jej venovala ovela vacsia
pozornost v ramci tvorby politik v zdravotnictve.

Budovanie kapacit s cielom zvysit pocty kvalifikovaného zdravotnickeho personalu v
roznych odboroch podporilo 71% uc¢astnikov. Boli prijaté rozhodnutia na zniZzenie
bariér medzi jednotlivymi odbormi (napr. aby Specializované sestry mohli vykonavat
niektoré Glohy, ktoré predtym vykonavali iba lekari).

@ Metdda

Stretnutie ob&anov (angl. Citizens’ Summit): Styri celodenné stretnutia s U€astou
priblizne 200 ob&anov vybranych tak, aby odrazali zloZzenie danskej populacie. Tyzdeh
pred stretnutiami boli U€astnikom zaslané informacné materialy. Program a diskutované
otazky boli na véetkych stretnutiach rovnaké. Sesthodinovy program kazdého stretnutia
bol rozdeleny do piatich tematickych blokov, z ktorych kazdy za&inal uvodnym videom
a podnetnymi otazkami, o ktorych obcania diskutovali v malych skupinach sediac za
stolmi po 6smich spolu s predsedajicim danej skupiny.

Naplri tematickych blokov:

» najddlezitejSie problémy (kazdy stol urcil dva problémy, o ktorych vSetci uc¢astnici
na konci stretnutia hlasovali);

» ako uplatnit spravne podmienky pre zdravie;

» osobny prispevok (od pacienta);

» dostupné zdroje pre zdravotnu starostlivost;

» Co by mal systém zdravotnej starostlivosti v budicnosti poskytovat;
» zésady urovania priorit;

» do akej miery by sa lie€ba mala povazovat za spolo¢nu zodpovednost alebo za
komercny tovar.

Kazdy tematicky blok sa ukoncil hlasovanim ob¢anov o troch az piatich otazkach
pomocou "klikerov". Na zasadnuti 2a boli napriklad diskutované tieto otazky:

» Kto by mal prevziat zodpovednost za nase zdravie?

» Ako by sme mali rieSit nezdravé vplyvy vyplyvajuce z pracovnych podmienok a
pracovného prostredia?

» Ako by sme mali rieSit nezdravy zivotny Styl?

» Mala by sa lie€ba prispdsobit Zivotnému Stylu pacienta alebo naopak?

» Mali by ob¢&ania prispievat na zdravie inych tym, Ze sa stanu darcami?
Pri kazdej otazke bol k dispozicii subor r6znych moznosti odpovedi.

Stretnutie venované politikam (angl. Policy Summit) trvalo 24 hodin - od 12 do 12. Pocas
prvého dfia sa uskuto¢nil brainstorming a diskutovalo sa o opatreniach politik, ktoré by
mohli nadviazat na nazory ob¢anov. Na druhy den sa uskutoCnili workshopy s ciefom
hibsie preskumat dané opatrenia a rozdelit si zodpovednost za tieto opatrenia.
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@ Pozoruhodné érty a ziskané sklsenosti

Tato aktivita ukazala, ako vyznamne moze verejna diskusia prispiet do procesu tvorby
danej politiky. Klu€om k vytvoreniu tohto vplyvu je posudzovat rozhodovacie procesy
ako celok, v ktorom je u€ast ob&anov jednym z krokov. Velmi délezZitym dalSim krokom
je zabezpecit proces nasledného politického sledovania a od zaciatku k nemu zaviazat
tvorcov politiky.

Pomer nakladov a prinosov verejnej diskusie by sa mal preskumat naprie€ jej roznymi
aktivitami. Zaangazovanie verejnosti sa moze javit ako nakladna zalezitost a nie kazda
aktivita ponuka rovnaky prinos z ekonomického hladiska. Niektoré jednotlivé projekty
v8ak ¢asom prinesu silu/odvahu na rozhodovanie, ktora ma velky vplyv na produktivitu,
kvalitu rozhodnuti a ekonomiku. Toto platilo napriklad v pripade zruSenia dafiového bonusu
(vratenia dane) v pripade sukromného zdravotného poistenia. Slovami organizatora:
"ZruSenie danového bonusu (vratenia dane) by sa pravdepodobne neuskuto¢nilo bez
jasného vyjadrenia ob¢anov. USetrilo vSak pre verejny rozpo€et sumu, ktora v Dansku
mnohonasobne prevysila vSetky naklady na zaangazovanie verejnosti."

Verejna diskusia podporuje hlboku reflexiu, ktora prinaSa odlisné vysledky ako
prieskumy verejnej mienky alebo iné zistovania. Délezity rozdiel medzi prieskumami
verejnej mienky a metdédami zalozenymi na ucasti verejnosti spoc€iva v tom, Ze tieto
metddy €asto prinadaju neocakavané vysledky, pokial ide o ochotu odklonit sa od toho,
€o sa predpoklada ako "verejna mienka", ako ju napriklad prezentuju média, prieskumy
alebo lobisti. Nazory pochadzajice z verejnej debaty suU viac informované,
premyslenejSie a prediskutované, nez aby ostali iba osobnymi nazormi jednotlivcov
alebo oficialnou liniou jednej strany. Prikladom je odpoved na problém compliance
(dodrziavanie rezimu lieCby), ktora zaviedla novy pristup, a to, ze pacienti by mali mat
spoluzodpovednost za svoju lie€bu. Tento zaver by nepodporili organizacie pacientov,
lobisti ani prieskumy verejnej mienky, ktoré zvy€ajne odrazali presvedcenie, Ze kazdy
mé bezpodmienecné pravo na rovnaku lieCbu. Vacsina ucastnikov verejnej diskusie vSak
tento spominany novy pristup podporila.
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FINSKO — INICIATIVA OBCANOV
PRE PARLAMENT (2012)

@ Pozadie, iniciator a ucastnici

Od marca 2012 finska Ustava umoznila podanie obcianskej peticie finskemu
parlamentu, ak ju podpori minimalne 50 000 podpisov. Formalne podmienky a postupy
mozno najst v zakone o obcianskej iniciative (12/2012). Ministerstvo spravodlivosti
spustilo webovl sluzbu (pozri www. kansalaisaloite.fi) na ulah&enie vytvarania
obcianskych iniciativ, ktoré moze podporit Siroka verejnost.

Moznost ob¢ianskych iniciativ bola vo Finsku prijaté velmi pozitivne. Za poslednych Sest
rokov bolo spracovanych viac ako 1 000 iniciativ, pricom 37 z nich dosiahlo minimélny
pocet 50 000 podpisov. Jedna iniciativa viedla k priamym zmenam v legislative (tykala
sa problému rovnakych manzelskych prav), kym ostatné mali na legislativu nepriamy
vplyv.

Z iniciativ, ktoré dosiahli minimalne 50 000 podpisov, sa najmenej Sest tykalo
bioetickych otazok. Niekolko dalSich iniciativ, ktoré sa tykali bioetickych otazok,
nedosiahlo pozadovany pocet podpisov. Celkovo mozno povedat, Ze bioetické otazky
su v iniciativach finskych ob&anov dobre zastipené.

Najznamejsia iniciativa sa tykala eutanazie a asistovanej samovrazdy (viac ako 63 000
podporovatelov). Parlament sice nepodporil zakon o eutanazii, ale poziadal vladu, aby
vymenovala pracovnu skupinu, ktora by tieto otazky preskimala a pripadne predlozila
navrh novej legislativy.

Iniciativa na zabezpeenie rovnakych manzelskych prav (s viac ako 166 000
podporovatelmi) viedla k prijatiu novej legislativy, ktor4 priznava rovnaké prava
osobam, ktoré ziju v manzelstvach oséb rovnakého pohlavia, aké mali predtym
heterosexudlne pary. Vysledkom tejto iniciativy bol novy zakon o materstve (ktory
obom stranam lesbického paru umozriuje rovnaké prava na zakonné rodic¢ovstvo podla
stanoveného postupu). Aj definicia materstva teraz umozriuje, aby boli transsexualni
muzi uznani za matky a mali pristup k sociélnej podpore spojenej s narodenim dietata.

@ Metdda

Navrh na prijatie alebo vypracovanie legislativy — obcianska iniciativa méze navrhnut
prijatie alebo vypracovanie novych pravnych predpisov. Méze sa to tykat aj zmeny alebo
zruSenia existujucich zakonov. Iniciativa vo forme navrhu zakona musi obsahovat jeho
navrhované znenie. Iniciativa sa musi obmedzit na dant konkrétnu vec a musi
predlozit odévodnenie.

Stanovena lehota na zber podpisov — iniciativu musi podpisat pozadovany pocet ludi
do Siestich mesiacov. Podpisy sa mézu zbierat' v papierovej forme alebo online (hapr.
na stranke www.kansalaisaloite.fi). Po zozbierani dostatoéného poétu podpisov sa
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podnet zasiela Centru evidencie obyvatelstva, ktoré skontroluje mena a potvrdi pocet
schvélenych podpisov.

Prerokovanie v parlamente — po tom, ako Centrum evidencie obyvatelstva skontroluje
mena a potvrdi, Ze bolo zozbieranych najmenej 50 000 schvalenych podpisov, méze
hovorca iniciativy predlozit tato iniciativu na prerokovanie v parlamente. Ak iniciativa
nie je predlozena parlamentu do Siestich mesiacov odo dna, ked Centrum evidencie
obyvatelstva prijalo spominané rozhodnutie, jej platnost zanika.

Parlament je povinny zvazit danu iniciativu ob&anov, ale je na fiom, &i chce iniciativu
schvalit so zmenami alebo bez zmien. Ak parlament tuto iniciativu zamietne, méze sa
zacat nova iniciativa tykajuca sa tej istej veci.

@ Pozoruhodné érty a ziskané skisenosti

Obcianska iniciativa je dnes najddlezitejSou demokratickou inovaciou na vnutrostatnej
urovni vo Finsku. Podla spravy z roku 2016 o demokratickych inovéaciach (v anglictine
na strane 4) priblizne tretina oséb opravnenych volit podpisala aspori jednu iniciativu.
Zda sa, Ze obcdianska iniciativa oslovuje aj niektoré socio-demografické skupiny, ktoré
su inac¢ zvycajne politicky pasivne, najma mladsich ob&anov.

Obcianska iniciativa je u€innym spésobom, ako propagovat a podporovat slobodnu
obciansku aktivitu a verejnu diskusiu, a tym posilfovat obciansku spolo€nost. Webova
stranka poskytla aktivnu platformu pre obc&anov, ktora im umoznuje oslovit' SirSie
publikum a zaroven poskytuje prilezitost na vnasanie novych myslienok do politickej
arény. Umoznuju vacsiu viditelnost’ nazorov verejnosti.

Na webovej stranke je niekolko iniciativ o bioetickych otazkach. Najzndmejsia bola
obcianska iniciativa o eutanazii, ktora viedla k dalSiemu skumaniu. To urcite povedie
k lepSiemu pochopeniu existujucich moznosti a pripadne k navrhu legislativnych zmien
tykajucich sa starostlivosti na konci Zivota, asistovanej samovrazdy a/alebo eutanazie.
Tento priklad ukazuje, ako moze poskytnutie féra na slobodné vyjadrenie nazorov
obc&anov vytvorit pre vladu prilezitost na preskimanie novych smerov.

Webova stranka, ktora umozriuje verejnosti podielat’ sa na iniciovani novej legislativy,
mobze mat velky vyznam pre marginalizované skupiny alebo v suvislosti s konkrétnym
problémom. Transparentnost webovej stranky umoziiuje ob&anom zapojit sa do
legislativneho procesu a ulahcuje sledovanie tohto procesu. Obgania sa tak do neho
zapajaju uplne novym spdsobom a pribliZzuju sa zakonodarcom.

Obmedzenim v porovnani s inymi spésobmi zapojenia verejnosti je, Ze webova stranka
prinasa len informacie od iniciatora a neposkytuje férum pre dalSiu diskusiu, ktora sa
musi organizovat samostatne.
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FRANCUZSKO - VEREJNA DISKUSIA
O ZAKONE O BIOETIKE (2018)

@ Pozadie, iniciator a ucastnici

Francuzsko ma od roku 1988 osobitny zakon, ktory sa tyka bioetickych otazok a od
roku 2009 zapaja verejnost do verejnych diskusii. Od roku 2011 francizsky zakon o
bioetike stanovuje, Ze Narodna poradna eticka komisia (CCNE) organizuje verejné
diskusie a konzultacie v spektre bioetickych otazok, ktoré sa tykaji lekarskych a/alebo
vyskumnych postupov ovplyvnujucich ludské telo a embryo. Prva narodna konzultacia
(franc. les Etats généraux) — ako sa stanovuje v zakone o bioetike z roku 2011 — sa
konala od 18. januéara do 30. aprila 2018.

@ Otazka

CCNE definovala devat tém na diskusiu, medzi nimi bolo sedem vedeckych a dve
spolocenské otazky. ISlo o tieto témy:

» vyskum fudskych embryi a ludskych embryonalnych kmenovych buniek;
> genetické testovanie a genomickd medicina;

» darcovstvo a transplantacia organov;

» neurovedy;

» zdravotné Udaje;

» umelé inteligencia a robotizacia;

» zdravie a zivotné prostredie;

> asistovana reprodukcia;

» starostlivost na konci zivota.

Tieto témy boli vybrané, pretoZe predstavuju jadro zakona o bioetike a su dblezité
vzhladom na nedavny vyvoj v oblasti bioetiky. Hoci posledné dve témy nevyplyvali zo
zakona, CCNE sa rozhodla podporit diskusiu o tychto témach vzhladom na ich vyznam
v spolo¢nosti a vyuzit' prilezitost, ktord poskytla narodna konzultacia, aby si vypocula
s nimi slvisiace nazory verejnosti.

@ Metdda

V marci 2018 sa priblizne pre 60 novinarov zorganizovalo "Predstavenie tém narodnej
konzultacie". Pocas celého trvania narodnej konzultacie boli angazované celostatne aj
regionalne média, aby informovali o podujatiach a diskusiach, ktoré sa konali v celej
krajine. V niektorych pripadoch, ktoré sa tykali citlivych tém, novinari zamerne neboli vopred
informovani o termine diskusie, aby sa prediSlo negativnemu vplyvu médii na
otvorenost’ UCastnikov diskusie.

CCNE vytvorila Obg¢iansku komisiu, aby zvazila priebeh diskusie a vybrala dve témy na
hibsie zvazenie: koniec Zivota a predkoncepéné genetické testovanie.
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Vysledkom tejto aktivity boli tri "stanoviska", ktoré boli uverejnené v sthrnnej sprave
CCNE.

Okrem ¢&innosti Obcianskej komisie CCNE v ramci verejnej diskusie zorganizovala aj
nasledujuce aktivity.

» Spolu 271 regiondlnych stretnuti, ktoré organizovali Regionélne féra pre etickd
reflexiu [franc. Espaces de réflexion éthique régionaux (ERER)]; na tychto
stretnutiach sa zuc€astnilo 21 000 ludi.

» Vytvorenie webovej stranky, na ktorej mohli jednotlivci uverejfiovat online svoje
prispevky. Od februara do aprila 2018 sa na stranke prihlasilo celkovo 183 498
individualnych navstevnikov, priom 29 032 z nich poskytlo do konzultacie 64 985
prispevkov. NajvacSiu pozornost vzbudili témy "Prokreacia a spoloCnost” a
"Manazment na konci zivota", ktoré predstavovali 69 % vSetkych prispevkov.

» Od februara do maja 2018 sa uskutocnilo celkovo 154 vypocuti, na ktorych
sa zucastnilo 400 réznych zdruzeni a vedeckych institlcii, ako aj organizacii
zastupujucich filozofické alebo nabozenské zaujmy.

@ Pozoruhodné érty a ziskané skisenosti

Na tomto priklade je zrejmé, Ze politickd angaZzovanost pomohla podporit’ realizaciu
velmi Sirokého zapojenia verejnosti do diskusii o bioetickych otazkach.

Tento priklad tiez ukazuje, ako mozno kombinovat rozlicné metdédy na podporu
informovanej diskusie o rozli€nych zlozitych témach.

Osobitnou ¢rtou bolo utajovanie miest a terminov zasadnuti Obgianskej komisie, aby sa
tak zabranilo tlaku a vplyvu médii a inych osdb. Média zaroven absolvovali Specialnu
odbornu pripravu s ciefom podnietit ich zaujem o projekt a témy, o ktorych sa malo
diskutovat. To sa ukazalo ako velmi Uspesné pri podpore zviditelnenia aktivit verejnej
diskusie v celo$tatnych médiach.

Dalsim désledkom tejto celostatnej iniciativy bolo zrejmé zvySenie informovanosti
verejnosti o témach, ktoré boli predmetom diskusie.

Vplyv konzultacii na reviziu zakona o bioetike sa eSte len musi posudit, kedZe zakon
(pozn. prekl.: v dobe pisania tejto spravy) este nebol schvaleny parlamentom. Uz teraz sa
vSak zda, ze verejna diskusia prispela k vypracovaniu nového navrhu zakona.

Napriek réznorodosti pouzitych nastrojov a velkej pluralite vyjadrenych nazorov by
bolo nespravne dospiet k zaveru, Ze konzultatny proces poskytol skuto€nu
reprezentaciu verejnej mienky. Prevazna cCast regionalnych diskusii prebiehala v
atmosfére tolerancie a pokoja, ale nie vzdy to tak bolo. Pocas diskusii o takzvanych
"spolo¢enskych" otdzkach niektoré vymeny nazorov ponechavali len malo priestoru na
pochybnosti, otazky alebo nuansy, a teda aj na vypocutie inych nazorov.

Predmetom kritiky boli aj spdsoby vyjadrovania nazorov online, ako napriklad: (i)
tazkosti s pristupom na webovu stranku; (i) nepresnost formulécie "zisteni a
problémov"; (iii) moderovanie, ktoré niektori povazovali za nedostato¢né; (iv) definicie
niektorych pojmov, ktoré nepovazovali vSetky strany za prijatelné.
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Takéto stretnutia odhalili, Ze postoje sa mézu lisit v zavislosti od veku a pohlavia.
Nakoniec, vypocutia, ktoré boli po¢etné a svojou povahou réznorodé, nesluzili ani tak
ako priestor na diskusiu, ale skér ako €as na objasnenie a vysvetlenie zo strany
organizacii, ktoré prijali pozvanie.

Na tomto mieste treba zd6raznit' niekolko zisteni.

» Vyznamna Uloha, ktord zohrali mladSie generacie v regionalnych diskusiach, vdaka
Usiliu Regiondlnych fér pre eticki reflexiu (ERER). Jej miera zavisela od
konkrétnych diskutovanych tém.

» Tazkosti so zapojenim menej informovanych a zranitelnejsich ¢lenov populécie
do konzultacii.

» Pocas konzultacii sa o viacerych hlavnych témach diskutovalo len v malej miere,
a to z dévodov, ktoré bude potrebné preskumat.

» Zasadna potreba informacii, ktora sa tyka nielen ob&anov ale aj zdravotnickych
pracovnikov.

» Doélezitost reSpektovania odliSnosti a osobnych hodnét, najma pokial' ide
0 homosexualne a intersexualne osoby.

» Napokon, CCNE zistila, Ze jej Cinnost sa reflexiou po€as tohto procesu zmenila, ale
aj obohatila. Dospela tiez k presvedceniu, ze takato u€ast bude uz odteraz potrebna,
na konsolidovanie udrzatelnej celonarodnej aj regionalnej diskusie o bioetickych
otazkach.
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NEMECKO - VEREJNA DISKUSIA
O EDITACII GENOMU (2019)

@ Pozadie, iniciator a ucastnici

Cielfom projektu ,Chirurgia gendmu v spolo¢enskom diskurze® (nem. "Genomchirurgie
im gesellschaftlichen Diskurs") bolo podnietit verejnu diskusiu o etickych, pravnych a
socialnych aspektoch novych metdéd v genetickej technoldgii. Projekt vznikol v
spolupraci medzi organizaciou Veda v dialogu (nem. Wissenschaft im Dialog; WiD) a
Nemeckou narodnou akadémiou vied Leopoldina. Financovalo ho nemecké Spolkové
ministerstvo pre vzdelavanie a vyskum v ramci programu financovania vyskumu ELSA
(etické, legislativne/pravne a socialne aspekty) vo vedach o zivej prirode.

@ Otazka

Konvenéné genetické technolégie su predmetom diskusii uZz mnoho rokov.
V suc€asnosti vSak v tejto oblasti nastdva revolicia, a to najmd vdaka novym
technoldgiam na Upravy (editaciu) genému, z ktorych najznamejsou je systém CRISPR-
Cas9. Projekt bol zamerany na medicinske aplikacie editacie genomu. Jeho ciefovou
skupinou boli zaujemcovia z radov verejnosti, Ziaci, ucitelia, vysokoSkolski Studenti a
ucni, ako aj zainteresované strany z oblasti politiky, vedy a médii. Tieto skupiny sa
zucastnili na réznych interaktivnych aktivitach, ktoré ich informovali o novej technoldgii
a moznostiach a rizikdch s fiou spojenych, s ciefom motivovat' ich k vytvoreniu si
vlastného nazoru. Od jesene 2017 do jari 2019 sa uskutoCnilo Sestnast podujati na
témy, ako su lie€ba rakoviny pomocou somatickej génovej terapie, vyuzitie génového
drajvu (angl. gene drive; pozn. prekl.: génova modifikacia populacii na dosiahnutie
Ziaduceho efektu) proti prenaSacom malarie (pozn. prekl.: vypustanie geneticky
modifikovanych, neplodnych saméekov komarov do prirodného prostredia s ciefom
nasledného znizenie populacie tychto komarov) a moznosti a rizika editacie gendmu.

@ Metoda

Organizacia Veda v dialégu bola zodpovedna za 13 podujati organizovanych po celom
Nemecku, ktoré boli uréené pre zaujemcov z radov verejnosti a Studentov. Niektoré z
verejnych podujati boli nasledne preskimané z hladiska spolocenskych vied externymi
vyskumnymi pracovnikmi a vedcami.

V ramci projektu bola vyvinuta simulac¢na hra pre ziakov. Zamerala sa na technolégiu
génového drajvu (pozn. prekl. - vid vySSie), ktora by sa mohla pouzit na kontrolu
malérie prostrednictvom genetickej modifikacie komarov anopheles. Po testovacej
faze, ktora zahfnala Styri navstevy réznych typov 3kél, bola hra uverejnena ako subor
nastrojov (angl. toolkit). Obsahuje prezentacie, video, hracie karty a pracovné listy.
Umoznil ucitefom hru samostatne hrat so svojimi ziakmi.

Bolo zorganizovanych pat "diskusii v dolnej snemovni" zameranych na "Siroku
verejnost”, aby sa poskytla prileZitost’ diskutovat o editovani genému. Dvaja odbornici,
jeden za prirodovedecku Cast, druhy za eticki alebo pravnu Cast, predstavili ttmu a
potom sa pripajili k publiku pogas diskusie zameranej na konkrétne otazky. Ugastnici
vyjadrili svoj nazor na kazdu otazku tym, Ze si vymenili miesta na sedenie.
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Dalsie tri verejné podujatia mali podobu simuladnej hry o lietbe rakoviny pomocou
somatickej génovej terapie. Pogas hry sa U€astnici intenzivne zaoberali hypotetickou
situaciou pacientky s rakovinou, ktora si nebola ista, ¢i je pre fiu nova génova terapia
vyuzivajuca technolégiu CRISPR-Cas9 tou spravnou volbou. Publikum dostalo
odborné informacie od prislusnych expertov a podporu od moderatorov.

Akadémia Leopoldina (Nemecka narodna akadémia vied, pozn. prekl., vid vysSie) mala
na starosti tri podujatia pre novinarov, vyskumnych pracovnikov a pre zainteresované
politické a vedecké subjekty. Uskutocnili sa v Halle/Saale a Berline. Na dvoch
vzdelavacich seminaroch, ktoré organizovalo Novinarske kolégium Leopoldina, sa
novinari a redaktori pripojili k vedcom z oblasti bioldgie, mediciny, etiky a prava, aby si
vytvorili hib$i vhlad do Specializovanej oblasti editacie genému z viacerych perspektiv.
Ciefom bolo zvySit povedomie novinarov o tejto zlozitej téme a podporit’ jej patricne
informované mediélne pokrytie. V rdmci seminara sa uskutocnila ,diskusia v dolnej
snemovni, na ktorej sa zucastnili ¢lenovia akadémie Leopoldina a odbornici z
nemocnic, zdravotnickeho manazmentu, lekarskych spolo¢nosti a zdruzeni pacientov.

Cielom zaverecného workshopu uréeného pre zainteresované strany zo vsSetkych
cielovych skupin bolo predstavit a prediskutovat zistenia predchadzajicich dvoch
podujati a umoznit U€astnikom ziskat nové pohlady prostrednictvom skupinovych
diskusii. Studenti magisterského $tudia spologenskych vied mali pred workshopom
moznost preStudovat si predchadzajuce podujatia, aby zistili, ako ich uc€astnici
reagovali na pouzité interaktivne formaty. Ich zistenia sa na workshope taktiez
diskutovali. Na konci projektu bola dana k dispozicii sumarizujuca dokumentacia.

Internetova stranka projektu (v nemcine): www.genomchirurgie.de

@ Pozoruhodné €rty a ziskané skdsenosti

R6zne formaty podujati, ktoré sa testovali v ramci projektu, mali r6zne silné a slabé
stranky, vdaka ¢omu sa ukazali vhodné pre odliSné publika a ucely. Prislusné
informacné postupy (s cielom pozvat ucastnikov, pozn. prekl.) maju byt dobre
naplanované a dostato¢ne Siroko publikované.

Debaty vo formate "diskusie v dolnej snemovni" si vhodné pre velké publikum (do 100
zuc€astnenych osob) a pre publikum, ktoré mé len malé alebo ziadne predchadzajuce
vedomosti 0 danej téme. V porovnani s pédiovou diskusiou su ,diskusie v dolnej
snemovni“ ovela interaktivnejSie a umoznuju vystupit’ vacSiemu poctu fudi. Vyzaduje
sa tu vSak skuseny moderator a odbornici by mali byt vopred dobre informovani.

Simulaéné hry st vhodné pre mensie skupiny (maximalne 50 ludi) a zvy&ajne pritahuju
ucastnikov s predchadzajucim zaujmom o danu tému. Trvaju dihSie a umoziiuju hlbSiu
a podrobnejSiu diskusiu o problematike. Vytvorenie novej hry alebo prispésobenie
existujucej hry pre novu tému si vyzaduje investiciu ¢asu a zdrojov.

Hlavnym prinosom seminarov pre novinarov bolo prepojenie vedy a médii,
sprostredkovanie vedeckych zisteni a ulahenie spolo€nych diskusii 0 moznostiach a
prinosoch vyskumu. U&astnici tiez mohli nadviazat osobné kontakty. Tieto vztahy &asto
skér podporuju budice spravodajstvo nez bezprostredné ¢lanky o samotnom podujati.

Nie je lahké dosiahnut, aby reprezentativna vzorka obyvatelstva spolo¢ne diskutovala
o takychto zloZitych otédzkach. Takéto formaty sa vaéSinou dostanu k motivovanym a
zainteresovanym ludom. Uvedenej sérii podujati sa podarilo zabezpecit dostatocnu ucast.
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Ugastnici velmi ocenili ponuku vegerného podujatia na tému editacie genému; zaujem
o informacie a diskusiu bol velky.

@ Nasledny vplyv projektu

VSetci u€astnici workshopu zddraznili vyznam takychto participativnych podujati a
vyjadrili prianie, aby sa uskutoCnili dalSie tematicky doplfiujuce diskusie (napr. vyskum
embryi, geneticka terapia zasahujuca zarodocnl liniu buniek, zelené genetické
inzinierstvo, genetické inzinierstvo a hospodarske zvierata). Je potrebné dbat na to, aby
zlozitost' diskusii zostala pre verejnost zvladnuteflna. Vo vSeobecnosti by sa do
takychto podujati mohol zapojit va¢si pocet a rozmanitejSich uc¢astnikov.

Sprievodny socialno-vedecky vyskum preskimal pouzité formaty ucasti z réznych
hladisk. Ziskané poznatky sa budd méct vyuzit v budtcich komunikaénych projektoch.
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IRSKO - VEREJNA DISKUSIA O UMELOM
POTRATE A ZRUSENi OSMEHO DODATKU
USTAVY (2016)

@ Pozadie, iniciator a Gcastnici

V maji 2016 sa irska vldda v Programe partnerskej viady zaviazala zriadit Obcianske
zhromazdenie s mandatom na preskumanie obmedzeného poctu klucovych otazok
pocas dlhsieho ¢asového obdobia. Jednou z tychto otdzok bolo zruSenie alebo
nahradenie 6smeho dodatku Ustavy, ktory zakazoval umely potrat.

Viacero tragickych pripadov, ktoré skoncili na sude, zvysilo tlak na irsku vladu, aby sa
touto kontroverznou otézkou zaoberala. V roku 2013 umrtie Zeny na sepsu po tom,
ako jej bola odmietnutd pomoc pri dokonceni potratu po Ciastoénom spontannom
potrate, vyvolalo kampan, ktora pozadovala zruSenie spominaného dodatku.

Predsedu Obcianskeho zhromazdenia vymenovala vlada. Za jeho ¢lenov bola vybrata
reprezentativna skupina 99 0s6b ¢lenov z radov ob&anov, ktori boli vybrani ndhodnym
vyberom tak, aby v Sirokej miere reprezentovali nazory obyvatelov Irska.

(®) cier

Cielom tejto diskusie bolo poskytnut poradenské odporuc¢ania na dalSie posudenie
v parlamentnom vybore, ktory by nasledne vypracoval odporu¢anie pre viadu.

@ Metdda

V obdobi od oktdbra 2016 do aprila 2017 sa uskuto¢nilo pat vikendovych zasadnuti
Obcianskeho zhromaZzdenia, na ktoré boli pozvani pravni a lekarski experti, aby poskytli
informéacie a odpovedali na otazky. Nasledne bola spracovana zavere¢na sprava a
odporucania, ktoré potom posudil parlamentny vybor zlozeny z poslancov oboch komér
parlamentu. Ten v decembri 2017 odporucil vypisat obCianske referendum o zruseni
6smeho dodatku Ustavy. Na takato zmenu Ustavy je potrebné referendum, ktoré takto
irska vlada navrhla. Referendum sa uskutocnilo 25. maja 2018 a jasnou vacsinou
hlasov — 66,4% ku 33,6% - sa vyjadrilo v prospech odstranenia 6smeho dodatku.

@ Pozoruhodné érty a ziskané skUsenosti

Obcianske zhromazdenie bolo zloZzené zo sukromnych osob, poalitici sa na jeho rokovaniach
nezUcastriovali. Vlada urcila jeho vlastnosti a parlament reagoval na jeho spravu.

Pouzité techniky dosiahnutia konsenzu ulahéili vacSiu angazovanost a vzajomny
reSpekt. Ton rokovani Obc&ianskeho zhromazdenia nebol agresivny a informécie, ktoré
sa na nom prezentovali, boli zrozumitelné aj pre laikov.
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Parlamentny vybor do velkej miery odrazal tén a pristup Obc&ianskeho zhromazdenia
a bol preto skor kladuci otazky nez nepriatel'sky.

Kampane za "ano" alebo "nie" pred referendom boli z velkej Casti konStruované mimo
tradi€nych Struktur politickych stran.

Hoci v oboch kampaniach vystupovali vyznamni politici, hlavné strany umoznili svojim
¢lenom podporit’ ktordkolvek so spominanych stran referenda.

Proces rozhodovania bol zdmerne pomaly, aby sa umoznila verejna diskusia a tiez
diskusia v ramci jednotlivych stran.
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POL'SKO — TYZDEN USTAVY )
% NA INFORMOVANIE A DIALOG S OBCANMI (2018)

@ Pozadie, iniciator a ucastnici

Iniciatorom TyZdia ustavy je ZdruZzenie Pro memoriam Zbigniew Hotda, ktoré zalozZila
skupina pravnych odbornikov s cielom pripomenut si vedecku a spolo¢ensku €innost
profesora Hotdu, okrem iného aj prostrednictvom poskytovania otvoreného a tvorivého
pravneho vzdelavania.

(=) cier

Cielom zdruzenia je vytvorit spolo¢ny zaklad pre konsenzus a spolupracu medzi
zastupcami rdznych pravnickych profesii. Poslanim tejto verejnej diskusie je
informovat a vzdelavat ludi a povzbudzovat ich k aktivnemu vystupovaniu na
verejnosti. Tym spolo¢nost dostane k dispozicii nastroje, ktoré jej pomdzu prijimat
informované rozhodnutia, a zarovef sa zvysi aktivha u€ast obCanov na verejnom
Zivote a prispeje sa tak k posilneniu ob¢ianskej spolo¢nosti.

Tyzden Ustavy je celostatny projekt, ktory zdruzenie organizuje od roku 2015.

Spocdiatku bol projekt uréeny len Studentom gymnazii a strednych skél, ale od Stvrtého
ro¢nika boli k u€asti na hom prizvané aj dalSie institucie, ako su obecné urady a domy
kultary, ale aj kaviarne, kina, sklady a nabozenské obce.

Doteraz viedlo prednasky z Ustavného prava viac nez 2300 pravnikov na priblizne 1700
Skolach. Odhaduje sa, Ze tychto prednasok sa zu€astnilo asi 170000 Studentov.

(3) otazka

Praktické pripady vplyvu zakladného zékona (Ustavy) su predmetom interaktivnych
prednasok, ktoré vedd advokati, sudcovia, prokuratori, akademicki pracovnici
a advokatski koncipienti.

Zo SirSieho hfadiska mozno tuto iniciativu povazovat za spdsob, ako v spolo¢nosti
komunikovat, Ze ustava nie je iba suborom vSeobecnych pravidiel, ktoré sa tykaju len
Uzkej a hermeticky uzavretej skupiny tych, ktori aplikuju zakony, ale ze dodrziavanie
prava, dodrziavanie Ustavy, ostava vecou spoloéného zaujmu.

@ Metdda

Informacie o Tyzdni Ustavy a online registraény formular su zverejnené na oficialnej
webovej stranke zdruzenia a Siria sa prostrednictvom socialnych sieti, predovSetkym
Facebooku. Skoly a iné ingtiticie sa mdzu zaregistrovat prostrednictvom online
formularu, v ktorom okrem iného uvedu svoje sidlo, pocet Ziakov, ktori sa za¢astnia na
hodine Ustavnej vychovy, a preferencie tykajlce sa terminu takychto hodin. Rovnakym
spdsobom sa mozu zaregistrovat’ aj pravnici, ktori st maju uviest, kde, kedy a kolko
hodin mézu oducit. Zdruzenie potom spoji danu institiciu s konkrétnym pravnikom,
aby si mohli dohodnut organizaciu danej prednasky.

Dodatok #rana 63



Pravnikom, ktori sa prihlasia na U¢ast na projekte, sa poskytni pripadové Stidie, ktoré
pripravili nielen ¢lenovia zdruzZenia, ale aj ¢lenovia Zdruzenia mladych novinarov, ¢o je
organizacia zamerana na zapajanie mladych ludi do aktivizmu a podpory ludskych prav,
a ¢lenovia Studentskej vedecke] asociécie pre Gstavné pravo Var$avskej univerzity. Od
prednasajlcich sa ziada, aby hovorili jednoduchym jazykom, prispdsobenym veku
Studentov. Na konci hodiny sa zas Ziada od Studentov, aby prednasajucim poskytli
spatnu vazbu.

Podstatn odbornud superviziu projektu poskytuja vyznamni pravnici. VSetci pravnici,
ktori suhlasia s u¢astou na projekte, vedu hodiny pro bono a nedostavaju dokonca ani
nahradu cestovnych nékladov. Na vedeni prednasok poc¢as Tyzdia ustavy sa podiela
Siroky okruh pravnikov vratane dekanov okresnych advokatskych komor,
splnomocnenca pre ludské prava a dalSich znamych pravnikov ¢i akademikov.

@ Pozoruhodné ¢érty a ziskané sklsenosti

Tyzden Ustavy dokazuje, Ze verejnu diskusiu, ktorej ciefom je informovat a vzdelavat
fudi a povzbudit' ich k aktivnemu zapojeniu sa do verejného Zivota, mozno uskutoCnit
aj s relativne skromnymi finanénymi prostriedkami.

Projekt poukazuje na silu socialnych meédii, ktoré pri vhodnom pouziti a zacieleni na
spravnu cielovd skupinu mézu pritiahnut znaénu pozornost. Zdruzenie vdacdi za
Uspech Tyzdna Ustavy tiez tomu, Ze okrem iného aj pomocou socialnych médii vytvorilo
okolo tohto projektu velmi pozitivnu atmosféru.

Tento projekt, rovnako ako kazdy iny, nie je dokonaly. Napriek tomu, Ze bol otvoreny
na ucast aj mimo vzdelavacich institicii, Skoly nadalej zostavaju jeho hlavnymi
ucastnikmi. NavySe, ani pravnici, ktori vedu prednasky, ani zu¢astnené skoly nemaju
povinnost posielat zdruzeniu spatnu vazbu na dalSie vyhodnotenie.

@ Vplyv

Napriek rozdielnym politickym nazorom v spolo€nosti Tyzder ustavy dokazuje, Ze
komunikacia o zakladnych hodnotach, ktoré su v demokratickej spolo¢nosti spolo¢né,
je mozna, najma ak o tychto hodnotach diskutujeme v ramci konkrétnych, jasnych
pripadov, s ktorymi sa ludia m6zu stotoznit'.

@ Vyzvy

Jednou z vyziev, ktorym organizatori projektu Celia, je oddelit politicky narativ od
preberanych pravnych problémov, aby tak mohli vyvratit moznu kritiku, Zze organizuju
podujatia politickej povahy.

Webova stranka: http://stowarzyszenieholda.pl/
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PORTUGALSKO — VEREJINA DISKUSIA
O KONCI ZIVOTA (2017)

@ Pozadie, iniciator a Gcastnici

Narodna rada pre etiku vied o Zivote (CNECV) spustila celo$tatnu diskusiu o otazkach,
ktoré sa tykaju konca zivota, ktoré okrem problému eutanazie zahfali aj viacero etickych
otazok suvisiacich so starostlivostou na konci Zivota.

Tato iniciativa sa odStartovala v maji 2017 v Lisabone — a nasledne sa uskutocnila
séria verejnych diskusii. Uskuto¢nilo sa spolu 14 diskusii, na ktorych sa zu¢astnil velky
pocet zastupcov verejnosti a ktoré sa konali v 12 mestach po celej krajine.

(®) cier

Cielom bolo zvySit povedomie verejnosti a podporit slobodnud a informovanu diskusiu
medzi vSetkymi ob&anmi, aby sa tak mohli zodpovedne podielat na demokratickych
rozhodnutiach.

(®) otazka

Pocas verejnej diskusie sa polozilo niekolko otazok, najma:
» reSpektovanie autondmie jednotlivca;
» obmedzenia autonémie pri ziadosti 0 eutanaziu a asistovani samovrazdu;
» aka ma byt starostlivost na konci zivota, aka ma byt jej dostupnost' a primeranost;

» argumenty za a proti legalizacii eutanazie a asistovanej samovrazdy.

@ Metdda

VSetky diskusie boli otvorené pre vSetkych ob&anov.

ZucCastnenych odbornikov poziadali, aby prezentovali ndzory na dané dilemy
z hladiska svojich profesijnych uloh (napr. v medicine, nabozZenstve, filozofii, prave), ale
zaroven, aby prezentovali aj svoj osobny pohfad (napr. ako mladi fudia, zastupcovia
pacientov, tvorcovia verejnej mienky).

Na poslednej konferencii (medzinarodnej konferencii) sa skamali dva pristupy. Jeden sa
tykal vyznamu uloh obcianskej spolo¢nosti a procesu uvazovania, kym druhy zahfhal
odbornikov z réznych krajin, ktori neboli poZiadani, aby vyjadrovali svoje vlastné
nazory, ale aby poskytli informacie o pravnej a faktickej situacii vo svojich krajinach.
"Hlavnymi aktérmi" boli ob&ania, ktori sa zu€astnili na vSetkych konferenciach a ktori
mohli slobodne hovorit, klast otazky a vymienat si skisenosti.

Spolo¢nost mala moznost diskutovat o relevantnych otazkach tykajucich sa konca
zivota (napr. paliativna starostlivost, informovany suhlas) oddelene od Specifického
problému eutanazie.

Projekt sa skoncil v decembri 2017. Zaciatkom roka 2018 parlament hlasoval proti
navrhu na zmenu zékona.
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Diskusie sa nahravali a vo velkej miere $irili v médiach. O diskusiach tiez pravidelne
informoval uréeny medialny partner (rozhovory, fotografie, oznamenia a informovanie
po ich skonceni).

Bola vydana kniha s ndzvom Rozhodovanie o konci Zivota - Cyklus diskusii, ktora
obsahuje zbierku Uryvkov z diskusii a prispevkov verejnosti (a suméarny prehlad
vSetkych vyjadrenych nazorov). Jej sucastou su tiez texty diskusii prezentovanych na
medzinarodnom seminari. Obsahuje slovnic¢ek pojmov, zavery s hlavnymi otazkami a
argumentmi prezentovanymi v diskusii, ako aj kratku porovnavaciu Stadiu
o prislusnych pravnych predpisoch.

@ Pozoruhodné érty a ziskané skUsenosti

Tuato aktivitu pozitivne ocenili vSetky sektory spolo€nosti, ktoré uznali, Ze je dblezité
pomahat obanom vytvarat si vlastné nazory prostrednictvom otvorenej a pluralitnej
diskusie.

Zapojenie vSetkych hlavnych aktérov do realizovanych diskusii pomohlo ob&anom
pochopit ich nazory, nadeje, aj obavy.

Publikécia, obsahujica hlavné body diskusii, hlavné zéavery, slovnik pojmov a komparativne
zhrnutie prisluSného pravneho rdmca, bola uvedend 1. februara 2019 na slavnostnej
ceremonii za UCasti prezidenta republiky. Dokumentécia zostava aktuélna aj napriek
rozhodnutiu parlamentu o zamietnuti predlozenych navrhov. Vyjadruje zavery diskusii
pre buduce referencéné pouzitie.

@ Vplyv

Diskusie mali znacny vplyv na miestne komunity, €0 sa mozno hodnotit podla poctu
mediélnych vystupov, sprav anazorovych ¢&lankov uverejnenych v celoStatnom a
regionalnom vysielani a tlac¢i. Ocenili format konzultaéného procesu a slobodnu a
otvorenu diskusiu na tuto tému, ktora sa nikdy predtym neuskutocnila.

Je zaujimavé, Ze viaceré intiticie vyzvali CNECV, aby prediZila obdobie verejnych
diskusii, priom ponukli ich zorganizovanie aj na miestach, ktoré neboli zahrnuté v
pévodnom plane.

Ako je uvedené vysSie, bola vydana osobitna publikacia suhrnu diskusii, ktora
obsahuje najdblezitejSie nazory ucastnikov (re€nikov a Sirokej verejnosti) spolu s
hlavnymi konsenzualnymi zavermi a klu€ovymi otdzkami, ktoré vyvolali kontroverzné
a protichodné stanoviska.

Této publikacia bola distribuovana prostrednictvom Sirokej siete knihkupectiev po celej
krajine a v kratkom case sa vypredala. Na uvedeni knihy sa za¢astnil aj prezident
republiky, ktory zd6raznil vyznam tejto iniciativy, ¢im sa zvysil jej mediélny dosabh.
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RUSKA FEDERACIA — VEREJNA DISKUSIA
A JEJ VPLYV NA ;AKON @) TRANSPLANTACIACH
LUDSKYCH ORGANOV A TKANIV (2016)

@ Pozadie

Ruska federacia méa dlhodobu prax konzultacii o navrhoch zakonov na urovni Statnych
organov, ako aj verejnych diskusii. Verejné diskusie sa konaju na r6znych miestach so
zainteresovanymi zastupcami odbornych spolocenstiev a verejnych organizacii, vratane
organizacii pacientov.

Uznesenie vlady Ruskej federacie "o opatreniach na zlepSenie legislativnej Cinnosti"
(2009) stanovuje, Ze navrh zakona, ktory bol schvaleny vladnymi organmi a organmi
vykonnej moci, sa umiestiiuje na osobitnej webovej stranke na verejnu diskusiu.
Pripomienky a navrhy ob&anov sa zverejiuju alebo predkladaju prostrednictvom tej
istej webovej stranky. Odpovede na podnety sa tiez zverejfiuju na webovej stranke.
Tieto odpovede pripravuje ministerstvo zdravotnictva, jeho oddelenie zdravotnej
starostlivosti a pravny odbor, za u€asti expertnych skupin.

Okrem toho sa o navrhoch zakonov konaju verejné diskusie s roznymi cielovymi
skupinami: s odbornou komunitou, vratane akademikov, so zastupcami rbznych
vierovyznani, s pacientskymi organizaciami a zastupcami verejnej komory, ¢o vedie k
zastupeniu réznorodej obcianskej spolo¢nosti. Na zaklade ziskanych nazorov sa
navrhy zakonov menia a dopifiaju. Ak sa usudi, Ze prijatie navrhu zakona by porugovalo
alebo obmedzovalo ludské prava, takyto navrh zédkona sa mdze opatovne odoslat na
pripomienkovanie verejnosti.

@ Otazka

Z&kon Ruskej federécie z roku 1992 "o transplantaciach fudskych organov a tkaniv"
povoluje odobratie organov z tela dospelej osoby po jej smrti, ak neexistuje zaznam o
tom, Ze by to bolo proti jej voli. Inymi slovami, ide o predpokladany suhlas zalozeny na
systéme opt-out. Legislativa sa zameriava na transplantaciu organov a méa znacné
medzery v otazkach tykajucich sa ludskych prav pri darcovstve organov.

Diskutovalo sa o tom, ¢&i by sa pribuzni mali podielat na rozhodovani o darovani organov
zosnulého ¢&loveka, vratane toho, ¢i maju mat pravo odmietnut darovanie organov, ak
dana osoba vopred nezaregistrovala svoje prianie.

Dalsia diskusia sa tyka darcovstva organov od deti. Zakon z roku 1992 zakazuje
darcovstvo organov od Zivych deti, t. j. osdb mladSich ako 18 rokov, a vyZaduje
informovany suhlas jedného z rodicov (vyslovny suhlas, "opt-in") na odobratie organu
od zosnulého dietata.

Cielom novej legislativy, navrhnutej v roku 2016, bolo zlepsit’ pravne predpisy v oblasti
darcovstva organov s cielom vyplnit pravne medzery tykajuce sa prav darcov organov,
vyvazit prava darcov, prijemcov, pribuznych a lekarov a zlepsit pravne a etické aspekty
darcovstva.
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Dalsim cielom bolo informovat obyvatelstvo o vyzname darcovstva organov a o platnej
legislative vratane jej dalSieho vyvoja a zlepSovania.

@ Metdda

Navrhované zmeny a doplnenia legislativy boli predmetom verejnej konzultacie a
diskusie, ako to vyzaduje zakon z roku 2009.

Diskusie prebiehali v r6znych forméch. Online diskusie sa zu&astnili predovSetkym
bezni obCania, prevazne starsi ako 40 rokov, ktori diskutovali o navrhovanom zakone
a vyjadrovali svoje nazory na darcovstvo organov. Ich postoje k darcovstvu organov
boli prevazne negativne alebo neutralne.

Diskusia o darcovstve orgdnov medzi mladou generéciou prebiehala na socialnych
sietach.

Podrobna diskusia o navrhu zakona sa uskutoCnila v odbornej komunite na
stretnutiach s odbornikmi. Odborné stanoviska sa analyzovali v sulade s pravidlami
pripravy navrhu z&kona na jeho predloZenie viade. Na tieto analyzy reagovalo
ministerstvo, ktoré navrh zakona pripravilo.

@Vysledok

Vysledok diskusii umoznil ministerstvu vylepSit ustanovenia navrhu zakona a zlepsit
programy informovania ob&anov o darcovstve organov.

Cast' zakona, ktora umoziiuje darcovstvo od zosnulych deti, je neustale kritizovana.
Diskusia ukazala, ze ruska spolo¢nost nie je pripravena na darcovstvo organov od
zosnulych deti, hoci je to uz upravené zdkonom a neexistuju Ziadne prekazky, ktoré
by bréanili implementéacii tohto ustanovenia.

Navrhované zmeny a doplnenia zakona sa stretli s velkou kritikou a novy zakon bol
zastaveny skor, ako sa dostal do parlamentu (Dumy).

@ Pozoruhodné érty a ziskané skUsenosti

Darovanie organov je pre rusku spolo¢nost velmi citlivou otazkou, pretoZe sa kladie déraz
na integritu tela zosnulych 0s6b. V mnohych otdzkach sa podarilo dosiahnut konsenzus
medzi odbornikmi, ale stale existuju problémy pri Gprave prav pribuznych darcov.

Jednym z najdélezitejSich poznatkov bolo, ze diskusia bude ucinna len vtedy, ak fudia
plne porozumeju danej téme, najma ak ide o otazky fudskych prav. Diskusii ma
predchadzat Siroka informaéna kamparn s podrobnym vysvetlenim vSetkych
ustanoveni, o ktorych sa hovori v stiéasnej i v novej legislative.

Diskusia o navrhu nového zakona pokracuje a najtazSim problémom je prekonat
negativny postoj k darcovstvu organov u ob&anov starSich ako 50 alebo 60 rokov, ktori
sa velmi aktivne zapajaju do verejnych diskusii na tuto tému.
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Verejna diskusia sa ma prispdsobit’ kultirnemu kontextu. Tato otazka mozno ma svoje
vlastné historické a kultirne korene, kedZe Ruska federacia je multietnicka a
multikonfesionalna krajina, kde bolo vzdy ddlezité zachovat integritu tela zosnulého
¢loveka pred jeho pohrebom.
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VELKA BRITANIA — ANGAZOVANIE VEREJNOSTI
V OBLASTI VIED O MOZGU, ZAVISLOSTI A DROG
(2007)

@ Pozadie, iniciator a Gcastnici

V roku 2006 zacala Akadémia lekarskych vied (angl. Academy of Medical Sciences;
AMS) nezavislé Setrenie, ktoré sa tykalo spolo¢enskych, zdravotnych,
bezpecnostnych a environmentalnych problémov, ktoré boli identifikované v
predchadzajucej sprave ,Drogova buducnost 20257?" (angl. ,DrugsFutures 20257?")
(Prognosticka sprava), uverejnenej v roku 2005.

Aktivity zapojenia verejnosti do projektu DrugsFutures 2025 prebiehali od januara do
aprila 2007 a zahfnali Specifické skupiny, vratane rodi¢ov deti s poruchou pozornosti s
hyperaktivitou (ADHD), Studentov, ucitefov, uzivatefov drog a byvalych uzivatelov
drog, starSich ludi, mladych ludi a fudi s problémami dusevného zdravia.

(®) cier

Cielom bolo preskimat nadeje a obavy Sirokého spektra skupin verejnosti v suvislosti
so sucasnymi a buducimi otazkami tykajucimi sa vied o mozgu, zavislosti a drog.

@ Otazka

Program zapojenia verejnosti sa mal zamerat na oblasti, v ktorych sa zavislost, veda o
mozgu a drogy prelinaju, a mal zahfat tri typy drog identifikované v pévodnej prognostickej
sprave: nelegalne a legalne "rekrea¢né" drogy, lieky na dusSevné zdravie a novu
kategoriu latok oznaCovanych ako "latky na zlepSenie kognitivnych funkcii" (angl.
cognitive enhancers), ktoré mézu Specifickym spdsobom zlepsit vykonnost mozgu,
napriklad zlepsit kratkodobu paméat’ alebo rychlost myslenia.

Konkrétne otazky boli polozené na zaklade tychto scenarov: drogy a mladi ludia, drogy
pre mudrej$i mozog a drogy a zakon.

@ Metdda

Akadémia lekarskych vied (AMS) zriadila pracovnu skupinu, uréenu na podporu
nezavislého preskimania spolo€enskych, zdravotnych, bezpeCnostnych a
environmentalnych otazok, ktoré vyvolava vedecky pokrok v oblasti vied o mozgu,
zavislosti a drogach. ZloZenie ¢lenov pracovnej skupiny malo odrazat réznorodost
otazok, ktoré sa mali preskumat. Zahffiala odbornikov z oblasti epidemioldgie,
mediciny, neurovedy, psychiatrie, psycholégie, farmakoldgie, filozofie a prava.

Pracovna skupina konzultovala s prislusnymi zainteresovanymi organizaciami (napriklad
s vedcami, financovatelmi vyskumu, zdravotnickymi pracovnikmi, charitativnymi
organizaciami a skupinami pacientov) otazky, ktoré mézu vyplynat zo suc¢asného a
buduceho vedeckého vyvoja.

Uskutocnila sa Siroka Skala podujati: Verejna prezentacia programu v Londyne (113
ucastnikov), 19 kratkych (dvojhodinovych) informaénych workshopov (146 ucastnikov) a
pat regionalnych seminarov po celej Velkej Britanii (180 u¢astnikov). Kazdy zo seminarov
bol zamerany na inu tému (napr. pravo, dusevné zdravie). Napokon to bolo podujatie
Brainbox (Mozgova krabica). ISlo o dve dvojdiiové stretnutia s €asovym odstupom
Siestich tyzdriov, ktoré boli uréené na
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podrobnejSie prediskutovanie vSetkych piatich tém z regionalnych seminarov (25
ucastnikov). Sucastou informacnych podujati, z ktorych niektoré zahffiali prezentacie
samotnych uZivatefov drog a byvalych uZivateflov drog, boli konzultacie so
zainteresovanymi stranami a hodnotenie zo strany odbornikov.

@ Pozoruhodné érty a ziskané sklsenosti
Projekt bol doékladne vyhodnoteny. NizSie su uvedené niektoré vyznamné Crty

z hladiska hodnoty projektu pre U¢astnikov z radov verejnosti (viac informacii najdete
v Uplnom hodnoteni projektu).

» Proces implementécie aktivit projektu U€astnikom z radov verejnosti dobre
vyhovoval. Boli s nim a jeho priebehom velmi spokojni. Proces umoznil ucinné
zapojenie u€astnikov do projektu.

» Ugastnici povazovali spominany proces za velmi prijemny, informativny a uZito&ny.
Kvalita diskusie, zaujem a nadSenie ucastnikov, boli vysoké.

» Ugastnici sa nausili nieo nové. Mnohi tieZ uviedli, Ze Ggast v projekte im pomohla
vyjasnit si svoje uvazovanie a ovplyvnila ich nazory na problémy drog a
duSevného zdravia.

» ZvySila sa ochota U€astnikov zapojit sa do podobnych aktivit v buddcnosti. V
doésledku zapojenia sa do aktivit projektu boli takmer vSetci respondenti ochotnejsi
zapojit sa do budicich diskusii o otdzkach verejnych politik. Takmer vSetci
respondenti boli tiez presvedceni, Ze je dolezité do diskusie o tychto otazkach
zapojit verejnost. Mnohi tiez vyjadrili Zelanie, aby sa v budlcnosti konalo viac
takychto podujati.

» Mnohi u€astnici ocenili, Ze maju moznost vyjadrit svoj nazor a ze ich AMS vypocuje.
Boli tiez presvedceni, Ze mbézu konkrétne prispiet’ k verejnej politike a ovplyvnit
buddce rozhodnutia.

@ Vplyv

» Jednu z verejnych priorit, tykajlcu sa potreby vyskumu zavislosti ako ochorenia,
prevzala AMS, pricom na tento vyskum ziskala nové finanéné prostriedky vo
vySke 8 miliénov libier od Rady pre lekarsky vyskum (angl. Medical Research
Council; MRC).

» V juli 2009 zacgal Poradny vybor pre zneuzivanie drog (Ministerstvo vnitra) podrobné
preSetrenie bezpec€nosti a regulacie ,latok na zlepSenie kognitivnych funkcii®, ¢o
bolo ucastnikmi projektu z radov verejnosti oznacené za vyskumnu prioritu.

» Realizovany dialog rozsiril dostupné informacie o tom, preco niektoré pravne zasahy
proti uzivaniu drog nefunguju.

» Tento dialdg priamo ovplyvnil a viedol k zlepSeniu zavere¢nej spravy AMS o
vedach o mozgu, zavislosti a drogach spracovanej pre potreby viady. Ugastnici z
radov verejnosti mohli v nej sledovat zapracovanie svojho prispevku.

Strana 72 3 Sprievodca verejnou diskusiou o l'udskych pravach a


http://sciencewise.org.uk/wp-content/uploads/2019/04/Drugsfutures-evaluation-report.pdf

POJMY POUZIVANE V TEJTO PRIRUCKE

Vo verejnej diskusii, ktora sa vymedzila ako prakticka odborna oblast, sa

vyvinuli osobitné pojmy a terminolégia. Niektoré z nich si predmetom kritiky
alebo odrazaju odlisné preferencie a zavazky. Nasledujici text nema byt
definitivnym vysvetlenim vyznamu danych pojmov, ale len objasnenim toho, ako
sa v tejto prirucke niektoré, potencialne méatice, pojmy pouzivaju.

Obcan —fyzicka osoba, ktora podlieha zakonom a politike $tatu a poziva zdkonné prava
chranené tymto Statom. V zlozenych vyrazoch, ako je napriklad "zhromazdenie
obc¢anov", je vyznam pojmu "ob&an" $irSi a vztahuje sa nielen na osoby, ktoré maju
urcitu Statnu prislusnost alebo pravo v danom State volit.

Spolocny dizajn — navrhovanie (dizajn) a formovanie procesu jeho U€astnikmi, a to
bud medzi sebou navzajom s poskytnutou pomocou (facilithciou), alebo na zaklade
rokovania s iniciatorom verejnej diskusie.

Konzultacia — ziskavanie kvalitativnych informacii s ciefom upravit alebo potvrdit
navrhované opatrenie, ktoré patri do oblasti zodpovednosti iniciatora. V typickom pripade
je ciefom ziskat podnety zo Sirokého spektra pohladov. Konzultacie mézu byt otvorené
pre verejnost (najmd v otazkach verejnej politiky, ktoré mézu nepriamo ovplyvnit
vSetkych) alebo pre cielfové skupiny &i jednotlivcov so Specifickymi zaujmami,
znalostami alebo odbornou expertizou. Respondenti sa vyberaju sami.

Diskusia - akykolvek diskurz, v ktorom niekolko jednotlivcov alebo skupin komunikuje
navzajom s cielom identifikovat, preskumat a vyriesit svoje rozdielne nazory a zaujmy,
prostrednictvom prezentacie faktov, argumentov a hodnét. V tomto dokumente
(prirucke) je potrebné tento vSeobecnejsi pojem "diskusia" odliSit od formalnej diskusie
medzi dvoma protichodnymi stranami o navrhu predloZzenom jednou z nich. (Pozri tiez
"verejnéa diskusia".)

Deliberativhe metody — pokracujuce konzultacné stretnutia, v ktorych u€astnici rieSia
problém spoloéného zaujmu prostrednictvom zdielania informacii, skimania dékazov
a vzajomne sa reSpektujucej argumentacie.

Dialog —"verejny dial6g" je forma deliberativneho stretnutia odbornikov, tvorcov politik
a neodbornikov, v ktorom sa U¢astnici navzajom ovplyviiuju a reaguju na seba a ktoré
sa uskutoCriuje za podmienok ur€enych na neutralizaciu asymetrie moci a vedomosti.

Riadenie — v tejto priru¢ke "riadenie" znamena zodpovedné vyuzivanie moci alebo
autority na stanovenie, monitorovanie a presadzovanie noriem a spravania v ramci
systémov alebo organizacii. Méze znamenat usmerfiovanie spravania ludi aj
zabezpelenie toho, aby sa zafn zodpovedali. Riadenie sa mbéze realizovat
prostrednictvom povinnych a nepovinnych opatreni (pravne ustanovenia, licenéné
systémy, profesijné normy, kédexy spravania, odporuc¢ania atd.) Riadenie méze byt
funkciou verejnych aj sutkromnych subjektov.

Iniciator — osoba, ktora prebera iniciativu v ramci verejnej diskusie (pozri
"pozvana/nepozvana verejna diskusia"). Iniciator zvy€ajne poskytuje alebo koordinuje
zdroje na danua aktivitu a méze poverit odbornikov, aby v jeho mene tito aktivitu
podporovali alebo realizovali.
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Pozvana/nepozvana verejna diskusia — v pripade pozvanej verejnej diskusie
zodpovedny organ pozyva clenov verejnosti, aby sa zu€astnili na danej aktivite s ciefom,
ktory sam stanovil; v pripade nepozvanej verejnej diskusie sa Clenovia verejnosti a
organizacii obCianskej spolo¢nosti obracaju na zodpovedny organ s ciefom dosiahnut
zmenu.

Ucastnik — organy verejnej moci, odbornici a ob&ania, vietci sa mdzu povaZovat za Géastnikov
aktivity verejnej angazovanosti alebo diskusie.

Verejnost’/verejnosti — mnohi sociolégovia a odbornici na angaZovanie verejnosti
uprednostiuju mnozné ¢&islo vyrazu "verejnosti" pred jednotnym &islom "verejnost”,
aby sa vyhli dojmu, Ze ,verejnost” existuje ako jedina homogénna skupina alebo Zze ma
objektivnu existenciu nezavisle od danych otazok.

Verejna diskusia — v tejto prirucke a v ¢lanku 28 Dohovoru z Ovieda sa zastreSujuci
pojem "verejna diskusia" pouziva na opis diskurzivnych interakcii vo verejnej sfére (t. j.,
nie v profesionalnom kontexte), prostrednictvom ktorych mézu jednotlivci a skupiny
identifikovat, preskimat a vyriesSit svoje odliSné zaujmy v zaleZitostiach, ktoré sa tykaju
(alebo potencialne moézu tykat) vSetkych. (Pozri tiez "diskusia".)

Aktivita verejne] diskusia — organizovana ¢€innost s vymedzenym rozsahom, ktorej
ciefom je podnietit' a podporit verejnu diskusiu na uréitd tému s o€akavanim, ze bude
informovat alebo ovplyvni vypracovanie politiky alebo riadenie.

Verejna sféra — priestor verejnej diskusie; pomyselné komunikacné prostredie, v ktorom
moZzu sukromné osoby formulovat a diskutovat spolo¢ensky vyznamné otazky, ktoré sa
ich spolo¢ne tykaji a ovplyviuju danu politiku. V praxi ho mézu podporovat rézne institlcie,
akymi su rozli¢né sociélne a politické institucie a média.

Kvalitativne/kvantitativne metody — kvantitativne metdédy zhromazduju informacie,
ktoré su vystupom vo forme &iselnych hodnét (napriklad pocet alebo podiel fudi, ktori
odpovedali na ur€ita otazku); kvalitativne metddy poskytuju diskurzivne informacie a
zvyCajne umozfuju hibSie preskimanie javov, ktoré su predmetom zaujmu, ato
prostrednictvom dopytovania a reflexie.

Reprezentativnost’ — pozvana skupina méze byt zostavena tak, aby bola
reprezentativna pre vSeobecnu populaciu alebo pre ur€itu podskupinu populacie, a to
podla ur€itych zvolenych kritérii, napriklad socio-demografickych charakteristik. Primerana
velkost vzorky, kritéria reprezentativnosti a vyznam, ktory mozno priradit
"reprezentativnym"” zisteniam, si vzdy vyZaduju dokladnu kriticku reflexiu.
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VYBRANE ZDROJE

delib — komerény socialny podnik, ktory poskytuje cely rad nastrojov na zapojenie /
zaangazovanie ob¢anov (v angli¢tine, www.delib.net/)

Dicopart (Dictionnaire critique et interdisciplinaire de la participation) — lexikén
terminov a pojmov tykajucich sa angaZovanosti / zapojenia (vo francuzstine,
www.dicopart.fr/)

Les Etats généraux de la bioéthique (Bioetické forum) je zakonom stanovena forma
konzultacie s ob&anmi (vypocutia, podujatia v regidonoch, konzultacie na internete,
obcianske vybory) s ciefom ziskat nazory ob&anov pred prehodnotenim a pripadnou
Upravou platného francizskeho bioetického zakona (vo francuzstine, https:/
etatsgenerauxdelabioethigue.fr/)

Fonden Teknologiradet (Rada technologickej nadacie) — danska organizacia
podporujica hodnotenie a progndzovanie technoldgii, zapojenie verejnosti, Zodpovedny
vyskum a inovacie (ZVI), ako aj nové formy riadenia (v dancine a anglictine,
www.tekno.dk/?lang=en)

Prirucka ¢. 5 UNESCO - o narodnych bioetickych komisiach a zapojeni verejnosti
(https:/lunesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000371176)

Involve — organizacia vo Velkej Britanii, ktora poskytuje poradenstvo a podporu pre
demokratickl participaciu v réznych oblastiach, vratane vedy a zdravotnej politiky (v
angli¢tine, www.involve.org.uk/; Involve poskytuje sthrnny opis viac ako 50 rozliénych
pristupov  k verejnej diskusii, su dostupné na webovej adrese www.
involve.org.uk/resources/methods)

Sciencewise - program Sciencewise je vzorovym prikladom, realizovanym viddou Velkej
Britanie, ako spracovat spolahlivd informéciu o nazoroch verejnosti na ucely
informovania tvorby politiky v oblastiach vedeckych a technologickych inovacii.
Program bol zalozeny v roku 2004 a podporil uz viac ako 50 projektov dialdgu (v
angli¢tine, http://sciencewise.org.uk/).
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Poslanim tejto prirucky je ufahéit uplathovanie zasady
stanovenej v Clanku 28 Dohovoru o [ludskych
pravach a biomedicine, podla ktorej “"zékladné
otazky, ktoré vyvolava vyvoj biolégie a mediciny, su
predmetom primeranej verejnej diskusie, najma
vzhfadom na prislusné medicinske, socialne,
ekonomické, etické a pravne désledky, a ich mozna
aplikacia je predmetom primeranej konzultacie".

Prirucka je urena predovSetkym viadnym uUradnikom,
verejnym organom, narodnym etickym komisiam a inym
prislusnym institiciam a organizaciam. Podporuje
dialég s verejnostou o problémoch, ktoré
predstavuje vyvoj v oblasti biomediciny, vratane
moznych obav, ktoré vyvolava v suvislosti s integritou,
déstojnostou, autonémiou, sukromim, spravodlivostou,
rovhostou a nediskriminaciou fudskych bytosti.
Zameriava sa na potrebu verejnej diskusie, na to,
ako sa na hu pripravit, a na spdsoby, ako ju urobit
u¢innou a zmysluplnou. Poukazuje pritom na
vybrané osvedc&ené postupy a skusenosti €lenskych
Statov, ktoré ilustruju verejna diskusiu v praxi.

Rada Eurdpy je vedlcou organizaciou

v oblasti ludskych prav na eurépskom
kontinente. Tvori ju 47 Clenskych Statov
vratane vSetkych ¢lenov Eurépskej tnie.
VSetky Clenské Staty Rady Eurdpy podpisali
Eurdpsky dohovor o ludskych pravach, zmluvu
uréenu na ochranu fudskych prav, demokracie
a pravneho Statu. Eurépsky sud pre ludskeé
prava dohliada na implementéaciu

dohovoru v €lenskych Statoch.



COUNCIL OF FUROPE

CONSEIL DE FEUROPE

» Strana



