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|. BEVEZETES

A biomedicina terlletén elért fejlédés jelentds elénydket igér az egyén, a tarsadalom és a jovo
nemzedékek szamara. Ezeknek az elénydknek a megvaldsitasa azonban gyakran jelentés
etikai és tarsadalmi kihivasokkal jar. Ez fesziltséget okozhat a tudomanyos bizonytalansag
és az ellentétes értekek mellett hozott dontések kapcsan , amelyeknek messzemend
kovetkezményei lehetnek. Szamos orvosbiologiai fejlesztés potencialisan jelentés
valtozasokat hozhat a tarsadalmi és gazdasagi kornyezetben. Kihivast jelenthetnek és
potencidlisan atformalhatjak azokat a normakat, amelyek szerint mindennapjainkat altalaban
éljuk. Ezért az orvosbioldgiai fejlesztések irdnyai, valamint a kockazatok és a lehetséges
elénydk elosztasanak maodja altalanos kézérdeklédésre tarthatnak szamot.

Az Eurbépa Tanacs Bioetikai Bizottsaga (DH-BIO) azért készitette ezt az Utmutatot, hogy
segitse a tagéllamokat a nyilvanos vita eldmozditdsaban ezen a teruleten. Célja, hogy
Utmutatast adjon azoknak, akik felelésséget vallalnak a nyilvanos vita kezdeményezéséért
vagy tamogataséért, valamint azoknak, akik a kozpolitikan keresztil reagalnak ra. Ide
tartoznak a tagallamok dontéshozéi, a kormanytisztvisel6k és hatdosagok, a nemzeti etikai
bizottsagok, az oktatasi és tudomanyos intézmények és mas érintett szervezetek.

A nyilvanos vita kultarajanak eldmozditasa mellett az utmutaté leirja, hogy miért fontos a
nyilvanos vita a biomedicina iranyitasaban, és segit a megfeleld és hatékony megkozelitések
meghatarozasaban a témanak és a kérilményeknek megfeleléen. Ezt elsésorban azzal éri el,
hogy a nyilvanos vita okairdl, céljairdl, résztvevéirdl és formairdl valé elmélydlt gondolkodasra
0sztdndz, valamint néhany javaslatot és példat kinal. Nem célja, hogy a nyilvanos vitdk
kézikonyve legyen, hanem utmutato a nyilvanos vitak olyan médon torténé megkozelitéséhez,
amely minden résztvevének, és végsd soron a nyilvanossag egészének hasznara valhat.

Ebben az utmutatéban a "nyilvadnos vita" atfogé fogalméat hasznéljuk a nyilvanos szféraban
zajlo diszkurziv interakciok leirasara, amelyeken keresztil az egyének és csoportok
azonosithatjak, feltarhatjak és megoldhatjak kulénb6zé érdekeiket olyan tigyekben, amelyek
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potencialisan mindannyiukat érintik. A "vita" nyitott végi folyamatként értendd; nem feltételezi,
hogy a vita olyan eredményre vezet, amellyel mindenki egyetért.

Szamos kilénbdz6 eszkéz és megkdzelités leétezik, amelyek koézll sok a
tarsadalomtudomanyi kutatasok vagy a gyakorlati politikaalkotds soran alakult ki.
Mindegyiknek megvannak az elényei és korlatai, amelyeket egy nagy és egyre ndvekvd
tudomanyos szakirodalom targyal. Ezek kdzul sokat az ebben az Utmutatéban bemutatott
példak szemléltetnek, és a dokumentum végén talalhat6 valogatott forrasok tovabb részletezik
Oket.

Az Eurdpa Tanacs emberi jogokrol és a biomedicinarol szol6 egyezménye (ETS 164. szadmu
"Ovieddi Egyezmény") célja az emberi jogok, a demokracia és a jogallamisag elémozditasa a
biomedicinalis tudomany és az orvosi gyakorlat vonatkozasaban. Az egyezmény 28. cikke
kotelezi a tagallamokat arra, hogy a nyilvanossag tagjainak lehetéséget biztositsanak arra,
hogy véleményiket a biomedicina tertiletén érvényesitsék. Ez a cikk kimondja:

"Ezen egyezmény részes felei gondoskodnak arrdl, hogy a biolégia és az
orvostudomany fejlédése altal felvetett alapveté kérdések megfelel6 nyilvanos vita
targyat képezzék, kilonos tekintettel a vonatkozo6 orvosi, tarsadalmi, gazdasagi, etikai
és jogi kovetkezményekre, és hogy azok lehetséges alkalmazasa megfelelé konzultacio
targyat képezze."

A nyilvanos vita elémozditasa az Ovieddi Egyezmény 28. cikkének fényében a kdvetkezd
célokat szolgalja:

> a kozvélemény figyelmének felkeltése, kulonésen az informaciok, nézetek és
vélemények terjesztésének dsztbnzésével,

> a kilénb6zd szerepldk, csoportok és egyének kdzotti nyilvanos vitdk elémozditasa,
beleértve a kiszolgaltatott vagy hatranyos helyzetli egyéneket és csoportokat is;

» konzultalas a nyilvanossaggal, beleértve a célcsoportokat is, és ezaltal figyelembe venni
érdekeiket és felfogasukat a megalapozott politikai dontések meghozatala érdekében.



II. A NYILVANOS VITA SZUKSEGESSEGE

A biomedicina fejl6dése potencialisan mindenkit érinthet, hatasai jelentések lehetnek, és
implicit médon kézérdeki kérdéseket vetnek fel. A nyilvanos vita fontos nézépont, informacio-
és véleményforras lehet a megfelel6 normak kidolgozasahoz , és hivatkozasi pontként
szolgalhat az iranyitds fejlesztéséhez. A nyilvanos vita hasznosan bévitheti az Uj
orvosbiolégiai fejlesztések értékelésének alapjat, amelynek kovetkezményei egyelére
bizonytalanok.

Az ilyen részvételbél eredé normak és kdzos elvek egyben a kdzerkdlcs forrasat is jelentik. A
j6l megalapozott normak alkalmasabbak arra, hogy noveljék a lakossag kormanyzasba vetett
bizalmét. A nyilvanos vita egyik legfontosabb funkcidja, hogy szilardabb alapot teremtsen a
dontéshozatalhoz, mikézben segit azonositani az olyan aggasztdé kérdéseket, amelyek
kozpolitikai valaszt kivanhatnak.

A nyilvanos vita erdsitheti a polgarok szerepét tarsadalmuk iranyitasaban. Azt mondhatjuk
tehat, hogy a nyilvanos vita olyan vita, amely a nyilvanossag el6tt, a nyilvanossaggal és a
nyilvdnossagért folyik.

» A nyilvanos vita fontos a kormanyzasba és a politikai dontéshozatalba vetett kzbizalom
szempontjabél.
» A nyilvanos vita néveli az etikailag nehéz dontések legitimitasat és tamogatasat.

AZ EGESZSEGUGGYEL ES A BIOMEDICINAVAL
KAPCSOLATOS NYILVANOS VITA SZUKSEGESSEGE

Az orvosbioldgiai fejlesztések jellemzdi, valamint az emberek életére és a tagabb tarsadalmi
kornyezetre gyakorolt hatdsuk sok méas technikai vagy szervezeti valtozastol
megkuldénbdztetik 8ket. Kllénds hatassal vannak az emberi jogokra, mivel gyakran vetnek fel
aggalyokat az emberi lények integritdsaval, méltésagaval, autonémiajaval, maganéletével,
igazsagossagaval, méltanyossagaval és megkulonboztetés-mentességével kapcsolatban.



Az orvosbiologiai fejlesztések gyakran hosszu tavl stratégiai kotelezettségvallalast
igényelnek, amelyek felvetik a kollektiv értékek, célok és a "jo élet" elképzeléseinek kérdéseit,
beleértve a tarsadalomban az elénydk elosztasanak kérdéskoreét is. Az olyan kormanyzas,
amelyet csak a politikai ideoldgia vezérel, valamint csak korlatozott technikai kérdéseket,
példaul a kezelések potencialis elényeit és kockazatait veszi figyelembe, illetve kizardlag a
meglévd preferenciakra reagal, nem biztos, hogy megfeleléen foglalkozik ezekkel a szélesebb
korl és hosszabb tava kérdésekkel.

Tekintettel az egyének életére gyakorolt lehetséges hatasokra, fontos, hogy a nyilvanossag
tagjai tajékozottak legyenek az orvosbioldgiai fejlesztésekrél, és képesek legyenek
véleményiiket megfogalmazni, kdzdlni és hangot adni kétségeiknek. Ez azért fontos, mert
lehetbvé teszi a nyilvanossag szamara, hogy részt vegyen a tarsadalmat érint6 politikak és
stratégidk kialakitasdban, valamint azért, hogy az egyének képessé valjanak arra, hogy
tajékozott dontéseket hozzanak sajat egészségikkel és jolétikkel kapcsolatban. Ugyanilyen
fontos, hogy a politikai déntéshozok tisztaban legyenek a nyilvanossag kilonb6zé
véleményeivel és értékeivel, hogy reagalni tudjanak rajuk.

> A nyilvanos vita hozzajarul az orvosbiolégiai fejlesztések és technoldgiak felel6s
bevezetéséhez az egészséglgyi &gazatokban.

> Az egyénekre és a tarsadalom jovéjére gyakorolt hosszu tava kdvetkezmeények olyan
demokratikus dontéseket igényelnek, amelyek a kozos értékek és az emberi jogok
tiszteletben tartdsdnak demonstralasaval jonnek létre.

MIERT KULONOSEN FONTOS MOST A NYILVANOS VITA

A térsas kapcsolatok szerkezete és az emberek informéciomegosztasanak, a Kkollektiv
véleményformalasnak és a nyilvanos dontések befolyasolasanak maddija jelentds valtozason
ment keresztil a XXI. szdzadban, nem utolsésorban az Uj informécios technologidknak
kdszdnhetben, amelyek a tarsadalmi interakcio Uj médozatait eredményezték.

Egyes esetekben a kockazatokat, hatasokat és tarsadalmi kovetkezményeket kezeld
szabdlyozasi keretek nem léteznek, vagy nem tartanak lépést a miszaki fejlédéssel. Szamos
technoldgia folyamatos fejlesztés alatt all, ami olyan alkalmazéasi mddokat eredményez,
amelyeket nem feltétlenul lattak elére. Ezek nehezen meghatarozhatdk, és ezért kivdl
eshetnek a meglévd szabalyozasi kereteken.

A biomedicina (j technolégiai fejlesztései gyakran Osszetett; tarsadalmilag és kulturalisan
meghatarozott korulmények kozott érkeznek, és nemcsak lehetGségeket, hanem
bizonytalansagokat és kétértelmlségeket is magukban hordoznak. Nagyon gyakran az
elényok kezdetben nyilvanvalobbak, mint a kockazatok és mellékhatasok, amelyeket nem
mindig lehet el6re latni. Ezek a kockazatok és mellékhatasok gyakran csak a gyakorlati
tapasztalatok révén deriilnek ki. Mire a kdvetkezmények nyilvanvalévéa véalnak, lehet, hogy
mar tul késé lesz megvaltoztatni a fejleményeket.

Az orvosbioldgiai innovacio felel6sségteljes megkozelitése elismeri azt a kotelezettséget,
hogy el6re kell 1atni és tajékoztatni kell a nyilvanossagot azokrdl a fejleményekrdl, amelyek
nagy hatassal lehetnek az egyénekre és a tarsadalomra, amelyben élnek, és be kell vonni
Oket azon dontésekbe, amelyek elfogadhaté eredményt hozhatnak példaul abba, hogy
hogyan és milyen kérilmények kozott haszndljanak egy Uj technolégiat. A nyilvanos vita



segithet feltarni azokat az értékeket és elveket, amelyek az orvosbiolégiai fejlesztésekre adott
kilénb6z6 valaszok alapjaul szolgalnak, hogy ha varatlan kévetkezmények meriinek fel, a
politikai dontéshozdk jobban fel tudjanak késziilni a problémak kezelésére.

A digitalis informé&ciés technoldgiakhoz valé tdmeges hozzéaférés korszaka a nyilvanvald
elényok ellenére sajnos a tarsadalom megosztottsagat is erbsitette. Lehetévé tette a
félretajékoztatas terjedését, megosztotta a tarsadalmat, és dnerésitd vitakat szitott homogén
csoportok kozott, dszténozte a kritikaval szembeni intoleranciat, és elfogadhatdva tette a
bizonyitékok elutasitasat a vélemények javara. A nyilvanos vita elémozditasa, ahol az
ellentétes vélemények megkérddéjelezhetik egymast, a bizonyitékok eszkdzeivel kombinalva,
fontos ellensulyt jelent az ilyen fejleményekkel szemben.

Kllénosen fontos, hogy az érdekeket ne pusztan aggregalt vélemény alapjan mérjék olyan
diszkrét kdrnyezetben, mint példaul a k6zdsségi médidban, amely nem teszi lehetévé valodi
vitat vagy igazolast.

Befogado vita nélkil fennall a valds veszélye, hogy a kiszolgaltatott helyzetben 1évék hangjat
figyelmen kivil hagyjak, akar annyira, hogy nem tudnak élni az emberi jogaik altal nyujtott
védelemmel.

> A biomedicina terlletén a technikai fejlédés gyorsan bekovetkezhet, és kihivasok elé
allithatja a jogalkotdkat és az egészségligyi szakembereket.
P> A tarsadalmi interakcio Uj platformjai széls6séges vitakat hozhatnak létre a szegregalt
kozossegeken belll olyan kérdésekrél, amelyek szélesebb korl vitat érdemelnének.
» A nyilvanos vita elémozditasara tett ertfeszitések nélkil a marginalizalt és
kiszolgaltatott csoportok hangja elveszhet, figyelmen kivil hagyhatéva valhat.
§ Cas9-et olyan bioetikai problémaként azonositottak, amelyrél nyilvanos vitat lehet
folytatni, mind a tudatossag ndvelése, mind a kockazatok és elényok feltérképezése
céljabdl. Németorszag egyike azon orszagoknak, amelyek széles korl nyilvanos vitat

szerveztek a kérdésrél; lasd a német példat — a "Genomchirurgie im gesellschaftlichen
Diskurs" kezdeményezés 2019-ben - a fliggelékben.

Neémetorszag, 2019: A gyorsan fejl6dé génszerkesztési technoldgiat, a CRISPR-

KULONOS FIGYELMET ERDEMLO SZEMPONTOK

A biomedicina egyes fejleményei olyan emberjogi kdvetkezményekkel jarnak, amelyek
kildnleges etikai aggalyokat vetnek fel, és kifejezetten nagy kihivast jelentenek.

A nyilvanos vita kiléndsen fontos lehet a tarsadalomra és az egyénekre mélyrehatd hatast
gyakorlé orvosbioldgiai fejlesztések, a meglévé szabalyozasi kereteken kivil esé fejlesztések,
valamint olyan fejlesztések kapcsan, amelyek ismeretlen kockazatokkal jarhatnak, vagy el6re
nem lathaté hatassal lehetnek a tarsadalomra, illetve aranytalanul érinthetnek bizonyos
csoportokat.

A fejlesztések sebessége

A fejlesztések Gteme idénként a jogszabalyoktol valé eltérésekhez vezet.
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Ez abbdl a nehézségbdl adodhat, amellyel a jogalkotok szembesllnek a kdvetkezmények
felmérése és az Uj alkalmazasok tervezése soran a gyorsan fejl6dé technoldgiai terileteken.
Ez bizonytalansagot kelthet minden érintett szamara.

Az olyan Uj fejlesztések bevezetésekor, amelyekkel kapcsolatban nincs hossz( tava
tapasztalat és kevés a bizonyossag az eredményekrél vagy hatasokrél, széleskori etikai
megfontolasra van sziikség ahhoz, hogy hosszu tavu stratégiat lehessen meghatarozni a
felhasznalasuk tarsadalmilag elfogadhato keretek kozott torténé ellenbrzésére.

» A nyilvanos vita fontos eréforras lehet a megfelelé szabvanyok meghatarozasahoz, és
hivatkozasi alapot nyUjthat az iranyitas fejlesztéséhez.

Az adatbanyéaszat lehetdségei

A digitalis technoldgiak alkalmazasa lehet6séget teremt az adatbanyaszat szamara. Az (j
orvosbiolégiai technoldgidkkal kombinalva ez tobb szempontbdl is kihivast jelenthet az
egyének maganéletének és autondémiajanak védelme oldalardl. Az egyén szamara nehézzé
valhat a réla sz6l6 adatok Osszetett aramlasanak megértése, tdjékozott dontések
meghozatala az 6sszes informacio felhasznalasarol vagy terjesztésérél, és igy az autonéomia
gyakorlasa.

A orvosbioldgiai innovaciok egyre inkabb a nagy és részletes, gyakran kiilénb6zé forrasokbdl
szarmazo adathalmazokhoz valé hozzaférésre tamaszkodnak. A kildnbdzé forrasokbdl
szarmazo nagy mennyiségl adat kombinalasa lehetévé teheti az érintett személy ujbdli
azonositasat.

> Az adatok nagy mennyisége és sokfélesége, valamint a szdmos orvosbioldgiai
technoldgia altal kinalt adatbanyaszati lehetéségek az informaciok megfelelé védelmét
igénylik. A maganélet védelme, a nyilvanossag téjékoztatdsanak szikségessége,
valamint a modern technol6giak altal ebben az dsszefliggésben kinalt kockazatokrél és
lehetbségekrdl szold nyilvanos vita elengedhetetlen.

Az egészségugyi ellatashoz valé hozzaférés uj feltételei

Mikézben az orvosbiolégiai innovaciok csokkenthetik a betegségek kockazatat vagy
enyhithetik a tlneteket, az egészséguigyi ellatas igénybevételéhez az embereknek Ui
feltételeket kell elfogadniuk. A genetikai vizsgalatok példaul a jov6ben szabvanyositott vagy
telies genomikai adatkészletek létrehozasaval jarhatnak, és bizonyos szolgaltatasokhoz valé
hozzaférés feltételezheti az 6sszes adat tarolasat. Egy személy genomi adatainak tarolasa
olyan ismeretek tarolasat jelenti, amelyek a tudomanyos ismeretek bévilésével informaciot
nyUjthatnak a betegségekre vagy akar bizonyos viselkedési formakra val6 hajlamrél. Az ilyen
adatok visszatartasa vagy tarolasuk elutasitasa a szolgaltatasokbdl valé kimaradassal jarhat,
ami azt eredményezheti, hogy az egyén nem juthat hozza az elérhetd legjobb minéségi
ellatashoz.

» Az (j technol6gia bevezetésének kdvetkezményei az orvostudomanyban Uj feltételeket
teremthetnek az egészségugyi ellatasban. Ez széles korl nyilvanos vitat tesz
szukségessé a méltanyos és megfeleld normak bevezetésének érdekében.
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A szabdlyozas bizonytalansagai

Az orvosbioldgiai fejlesztések képesek elmosni és megkérdéjelezni a normativ hatérokat.
Gyorsan atkerulhetnek egyik alkalmazasi teriletrél a masikra, ahol eltéré szabalyok lehetnek
érvényben. A szabalyozasi intézkedések alkalmazasa soran is kétértelmiségeket
teremthetnek, példaul abban a tekintetben, hogy egy adott felhasznalds orvosi vagy nem
orvosi céll, vagy hogy egy adott felhasznélas terapianak vagy nem terapias célu javitdsnak
mindsiul-e. A biotechnoldgiai fejlesztések nem jelentenek egyértelmiiséget.

Példaul, amikor az eszkdzOket nem orvosi célokra hozzak forgalomba, nem tekintik
orvostechnikai eszkdznek, és igy kivil eshetnek az orvosi eszk6zokkel kapcsolatos meglévd
jogszabalyok hatalyan. Egy példa olyan technoldgiara, amely kétes statuszi eredményeket
produkdl, a kdzvetlenul a fogyasztokat megcélzé genetikai teszt , ahol az egészségugyi
szempontbdl relevans genetikai hajlamrol szél6 informacidkat az egészségugyi ellatason
kival, megfeleld tanacsadas nélkul nyujtjak.

> Amikor az Uj technolégiak 0j alkalmazasi teriileteket talalnak, a nyilvanos vita segithet a
felmeriléd  bizonytalansagok tudatositasaban és a megfelelé megoldasok
megtalalasaban.

Bizonytalansag az innovéacidk kockézataival kapcsolatban

Az orvosbioldgiai innovaciok eldre lathatd vagy elére nem lathatd kockazatokkal jarhatnak. A
biomedicina egyes fejlesztéseinél jelentés bizonytalansagi terlletek lehetnek, ahol a
kockazatok jellegét nem lehet megbizhatéan meghatarozni, vagy ahol nincs vilagos
elképzelés arrol, hogyan kell leirni vagy értékelni azokat. llyen helyzetekben megfelel6 valasz
lehet a kialakuléban 1évé orvosbioldgiai technoldgidk értékelésének kiterjesztése. Ez
magaban foglalhatja a kulonb6zé nézépontok figyelembevételét, az alternativak értékelését
és olyan szempontok szambavételét, mint példaul a visszafordithatatlanséag.

» A nyilvanos vita segithet felszinre hozni a kilénb6z6 hatasokat és elére nem latott
kovetkezményeket, és feltarhatja a kildnbségeket abban, ahogyan ezeket a kilénb6zé
emberek értékelik.

A tarsadalmi normékra gyakorolt hatas és a méltanyossag kérdése

Az orvosbiolégiai fejlesztések atvétele mélyrehat6 valtozasokat eredményezhet a tarsadalmi
normakban. Az ilyen hatdsokra nem biztos, hogy szamitottak a technolégiak egészséguigyi
kérnyezetben térténd bevezetésekor. Ezek a fejlesztések tovabbi kovetkezményekkel
jarhatnak a kulénb6zé csoportok egészséguigyi ellatashoz valé hozzaférésére nézve.

Példaul a prenatalis diagnosztika rutinvizsgalatként valé bevezetése, az egyszerisitett
abortuszmédszerekkel egyiitt, egyes tarsadalmakban a Down-szindrbmas emberek
szuletésének jelentds csokkenéséhez vezetett. A technologidhoz valo fokozott hozzaférés
potencidlisan jelentés hatassal lehet a terhes nék elvarasaira, és fokozhatja a Down-
szindromaban érintettek marginalizalodasanak kockazatat. Az innovacio elényeihez valo
hozzaférés egyenlétlenségei az alapvetd tarsadalmi és globalis egyenl6tlenségeket is
sulyosbithatjak és sulyosbithatjak, és negativ hatdssal lehetnek mind az egyénekre, mind a
csoportokra.
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» J6é okunk van arra, hogy bevonjuk a nyilvanossagot az olyan orvosbiolégiai
fejlesztésekrél szo6ld vitakba, amelyek a tarsadalmi normak megvaltozasahoz
vezethetnek, és amelyek hasznalataban az egyenlétlenségek névekedésének és egyes
csoportok marginalizalédasanak kockazata rejlik.

» A nyilvanos vita segithet megfelel6 és elfogadhaté mechanizmusokat talalni a

kisebbségek védelmére és a biomedicina fejl6édéséhez valé egyenld hozzaférés
biztositaséra.
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IIl. FELKESZULES A NYILVANOS VITAR

Szamos kérdés atgondolasa a nyilvanos vita tevékenység megkezdése elbtt segithet
meghatarozni azt a megkozelitést, amely a legjobban megfelel valamennyi résztvevd
érdekeinek. A politikai dontéshozék és masok szadméra, akik nyilvanos vitat akarnak
kezdeményezni, talan a legalapvetdébb kihivas annak megértése, hogy egy adott esetben
melyik megkdzelités a legmegfelel6bb és leghatékonyabb.

Ez a szakasz négy f6 szempontot hataroz meg, amelyek segitenek a nyilvanos vitara
készll6knek elgondolkodni azon, hogy milyen intézkedések és megkozelitések a
legmegfelelébbek a koérilményeikhez. Gyakran hasznos lesz a médszerek kombinalasa, és
tobbféle tevékenység elbvezetése. A legmegfelelbb megkdzelités nem feltétlenlil szolgalja a
felek egy csoportjanak céljait; a kilonb6zd résztvevéknek kilénbdzé okai vannak a vitaban
valod részvételre, és kiildonbdzé eredményeket remélhetnek.

A NYILVANOS VITA KEZDEMENYEZESENEK OKAI

Talan az els6 kérdés azok szamara, akik nyilvanos vitatevékenység kezdeményezését
fontolgatjak, az, hogy miért teszik ezt. Mind a szervezdk, mind a résztvevdk szamara el6nyds,
ha a folyamat mogott meghtz6do okokat vilhgosan megfogalmazzak.

Elkerilhetetlen, hogy egynél tébb oka legyen egy adott kezdeményezésnek. Az okok
jellegének és egyensulyanak atgondolasa segithet annak meghatarozasaban, hogy milyen
megkozelitések lehetnek megfeleléek. A nyilvanos vitat soha nem szabad alapos el6zetes
mérlegelés nélkul, pusztan "egy lista pontjainak kipipalasaként" folytatni, mivel ez
valdszinlleg nem szolgalna senki érdekeit, és akar a kdzvélemény bizalmatlansagahoz is
vezethet.
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Etikai okok

A nyilvanos vita kezdeményezésének egyik oka lehet az az elvi elkotelezettség, hogy az
orvosbiologiai fejlesztések A&ltal potencidlisan érintetteket bevonjak a fejlesztések
irdnyitasaba, felismerve, hogy minden hangnak joga van hallatni magéat. Az orvosbiolégiai
fejlesztések esetében a lehetséges érintettek kdre az egész tarsadalomra kiterjed.

Egy olyan fejlesztés kapcsan, amely az emberek emberi jogait érinti vagy implicit tarsadalmi
normakat kérdéjelez meg, a nyilvanos vita nem csak kivanatos, hanem erkdlcsileg és
bizonyos terlleteken jogilag is sziikséges.

> Figyelembe kell venni, hogy a fejlesztésnek vannak-e kbévetkezményei az emberek
emberi jogaira.

Nemetorszag, 2019: A "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs" (a
genomszerkesztésrdl) cimi nyilvanos vita j0 példa az etikai okokbdl végrehajtott
intézkedések sorara.

Megalapozottabb déntések meghozatala

A j6 dontéshozatal olyan atfogo, a jovéképre és az értékre vonatkozé kérdések mérlegelését
igényli, amelyek megvalaszolasahoz a miszaki szakértbk nem mindig vannak megfelel6
helyzetben. A szakmai tanacsadas gyakran korlatozott hatokorl, és az Uj fejlesztések
alkalmazéasaval kapcsolatos kérdések nem feltétlentl technikai , hanem inkabb erkolcsi és
politikai kérdések.

A technikai kérdések kozé tartozhat, hogy biztonsagos, hasznos vagy gazdasagos-e egy Uj
technolégia bevezetése, mig a kezdeményezé azt is megvizsgalhatja, hogy barmilyen
kockazat tarsadalmilag vagy erkdlcsileg elfogadhaténak tekinthet6-e, és hogy kinek kell
felhatalmazast kapnia ennek eldéntésére.

» Hasznos olyan kérdéseket feltenni, amelyek konstruktiv médon megkérddjelezhetik a
szakmai feltételezéseket. A felvetendd kérdések megfogalmazasa.

> A nyilvanossaggal valéo konzultacid segithet a szakért6i vélemények "tdmeges
0sszegyljtésében”, vagy olyan megfontolasok azonositasaban, amelyek esetleg nem
szerepelnek a féaramban.

A legitimitas keresése

Egy masik ok, amiért a politikai dontéshozok nyilvanos vitat kivannak kezdeményezni, az,
hogy legitimitast keressenek olyan fejlesztés végrehajtdsaval kapcsolatos dontésekhez,
amely ujszer( vagy szokatlan, kordbban még nem targyalt kérdéseket vet fel. Ez el6fordulhat
a "downstream" szintjén, ha egy technoldgia gyorsan jelent meg, vagy ha nyomas alatt allnak
annak érdekében, hogy megtorténjen egy Uj technoldgia mas szektorbdl valé atadasa nemzeti
szinten.

Azokban az esetekben, amikor a politikai dontéshozok ellentmondasos Uj fejlesztés
bevezetését javasoljdk, a nyilvanos vita kezdeményezése segithet a nyilvanossag
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tajékoztatdsdban, a fejlesztés elfogadhatésaganak értékelésében, és adott esetben a
végrehajtas elékészitésében.

» Erdemes elgondolkodni azon, hogy szilkséges-e a nyilvanossagot tajékoztatni az j
biomedicinadlis fejlesztések tervezett bevezetésérdl és az () biotechnoldgiai
fejlesztésekrél, valamint fontos a nyilvdnossag tudatossdganak novelése és az
elfogadtatds, amely biztositékot nydjt arra, hogy a végrehajtasi dontések széles
tarsadalmi tamogatottsagot élvezzenek majd.

Franciaorszag, 2018: A térvényben van egy olyan rendelkezés, amely a bioetikai
jogszabalyok moédositasakor idészakonként, de mindenképpen 6tévente nyilvanos
vitat ir eld. Erre legutébb 2018-ban, az ,Etats généraux’ elnevezésii nagyszabasu
nyilvanos vita keretében kertilt sor.

Orosz Foderacio, 2016: Az Orosz Fdderacidban régota fennall a torvénytervezetek

megvitatdsa az Aallami hatésagok szintjén és a nyilvanos megbeszéléseken

keresztul, kilonb6zd helyszineken. A lakossag véleményét egy internetes portalon
keresztil is 6sszegyljtik. Az emberi szervek és szovetek transzplantacidjarél szo6l6 térvény
maédositasarol 2016-ban vitat folytattak. A vita még folyamatban van.

MIK A CELKITUZESEK?

Miutan tisztaztuk a nyilvanos vita kezdeményezésének okait, a kérdések masodik csoportja a
nyilvanos vita tevékenységének konkrét céljaira vonatkozik: melyek a vart eredmények,
milyen el6nydket varunk télik, és kiknek? Itt is eléfordulhat, hogy egynél tdbb cél van, és a
tevékenységben részt vevd kulonbozd felek kuldnbdzé elénydkhoz juthatnak.

A nyilvanosség tajékoztatasa

A nyilvanossadg bevonasanak célja lehet az emberek tajékoztatdsa a biomedicina (j
fejleményeirdl, a vita 6sztdnzése vagy a tovabbi konzultacié vagy részvétel megalapozasa,
valamint olyan parbeszéd inditasa, amely cserébe a politikai dontéshozatalban is szerepet
jatszhat. Ez altalanossagban is 6szténdzheti a nyilvanossag elkotelezettségét.

A nyilvanos vitanak nem csak arrél kellene szélnia, hogy a nyilvanossagot a biomedicinarél
tajékoztassuk, hanem arrdl is, hogy feltarjuk az orvosbiolégiai fejlemények és a tarsadalmi
felfogasok és értékek kozotti kdlcsdnhatast. A vita e feltételek kozé helyezése segit a tudas
és a hatalom koz6tti egyensulyhiany megszintetésében, amely akkor fordulhat el6, amikor a
nyilvanossag szakértokkel vagy tisztvisel6kkel Iép kapcsolatba.

A legtobb allamban a média fontos szerepet jatszik az ismeretek megszilarditasaban és az
informéciok terjesztésében. Ez a helyzet akkor is, amikor az orvosbiolégiai kutatés, a kezelési
modszerek, az orvosbioldgiai technoldgiak és alkalmazasok terén elért eredményekrdl
tudositanak, az aktualis eseményekkel és kérdésekkel kapcsolatban egyértelmive teszik ezt
a tudast, valamint 0j informéacidkat és szakértelmet kdzvetitenek.
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A szabad sajto fontos szerepet jatszik a tarsadalomban (mint a "negyedik hatalom™), mivel az
ismeretek értékelésére szolgal. A kbzszolgalati média nagyszamu emberhez jut el, de gyakran
ugy tekintik, hogy egy bizonyos "szemszdgbdl" tuddsit, és megprobal érzelmi reakciokat
mozgositani. Felelések lehetnek az Uj fejlemények "felfujasaért” vagy a technikai
bizonytalansag szintjének eltorzitdsaért. Mindazonéltal nem szabad alabecsulni a szerepét,
mivel fontos informé&cids csatornat jelent, ami elengedhetetlen a nyilvanossag bevonasahoz.

A kozOsségi média tamogathatja és kiterjesztheti a kdzmédia funkciéjat, de amennyiben
onreferencialis "informéaciés buborékokat" vagy '"visszhangkamrakat" hoz létre, kénnyen
megerdsitheti az elditéleteket és a félretajékoztatast, sét, akar hamis informaciot is terjeszthet.
Tovabbi korlatot jelent, hogy nem mindenki fér hozza ugyanahhoz az informéciéhoz, mivel a
kozosségi médiaban mikodo vitaférumok altalaban csak a tagok szamara vannak fenntartva.

Az orvosbiologiai kutaték fontos szerepet jatszhatnak a nyilvanossaggal vald
kommunikacidban az orvosbiolédgia fejlédése kapcsan. A kutatdk és a nyilvanossag kozotti
eszmecsere el6segiti a tudomanyba vetett kdzbizalom erésédését, és segiti a tuddsokat
abban, hogy kutatdsukat a tarsadalom érdekeinek és értékeinek figyelembevételével
folytassék. A szakembereknek azonban gyakran specidlis képzésre van sziikségik ahhoz,
hogy hogyan kommunikaljak munkajukrél a nem szakemberek felé. A nyilvanossaggal valé
kommunikacio (példaul a sajtbnak vald nyilatkozas) a kutatok kotelezettségei kdzé tartozhat,
kulénésen, ha munkajukat koézpénzbdl finanszirozzak, és a tamogatasok feltételédll
szabhatjak. A kutatasrél valé korai és folyamatos tdjékoztatas tdbbek koz6tt szeminariumok
finanszirozasaval és tamogatasaval, weboldalak fejlesztésével és iskolai oktatasi anyagok
készitésével érhetd el.

> Figyelembe kell venni a nyilvanossag informacios igényeit és a kilénb6z6 szereplék
informacidszolgaltatéi szerepét; kilonds figyelmet kell forditani a kovetkezbkre a
ko6zbsségi média nbvekvd szerepe az emberek tudatossagaban és az orvosbioldgiai
fejlemények megitélésében.

> A kutatok és a média bevonasa egyarant hozzajarulhat a tudomany és a technolégia
irdnti bizalom kultdrajanak kialakitasahoz.

» Meg kell fontolni, hogy a kutaték és a dontéshozok hogyan mikddhetnek egyutt a
médiaval, hogy 0sztondézzék és tamogassak a tényszer( informaciok elfogulatlan
bemutatasat, valamint a kilonb6zé forrasokbdl szarmazo bizonyitékok és vélemények
j6zan kritikajat.

Fehéroroszorszag, 2018: Az "Orvosok és betegek jogai és kotelezettségei a modern
egészségugyi rendszerekben (jogi és etikai kérdések) (2018-2019)" cim( nyilvanos
vitaban a f6 cél az volt, hogy tajékoztassak a betegeket a jogaikrol, és emlékeztessék az
orvosokat a kotelezettségeikre, beleértve az Uj jogszabalyokat és etikai gyakorlatokat.
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Franciaorszag, 2018: A A francia ,Etats généraux’ projektben a médiat
kulcsszerepl6ként ismerték el, és a nyilvanos vitak el6tt képzést szerveztek a
médiaszakemberek szamara a kivalasztott témakrol és azok etikai vonatkozasairdl sz6l6
kiegyensulyozott tudositas eldmozditasa érdekében.

Ciprus, 2018: A ciprusi idések otthonaival kapcsolatos érzékenyité hét soran a
nyilvanos vitak eredményeként elkészilt az Ujsagirok és a tomegtdjékoztatasi
eszk6zok magatartasi kédexe, amely utmutatast nyujt az Ujsagirok szamara az idések

gondozasaval kapcsolatos tudositasok készitésekor.
§ 2019-ben két képzési szeminariumot szerveztek, ahol Ujsagirdk és a szerkesztok a
bioldgia, az orvostudomany, az etika és a jog tertletérél érkezé tuddsokkal egyutt tltek
O0ssze, hogy a genomszerkesztést tobb szempontbdl is megértsék. A cél az volt, hogy
el6segitsék a témaval kapcsolatos tajékozott médiamegjelenéseket.

Neémetorszag, 2019: A "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs" cimi vitaban

Az aggalyos kérdések azonositasa

A nyilvanossag bevonasanak egyik fontos szempontja az aggodalomra okot ad6 kérdések
azonositasa. Ezek lehetnek olyan aggodalmak, amelyek felmerilését a szakérték és a
politikai dontéshozdk elére latjak, és amelyeket részletesebben szeretnének feltarni, vagy
lehetnek véaratlan aggodalmak, amelyek akkor merilnek fel, amikor az emberek elkezdenek
foglalkozni az orvosbioldgiai fejlesztésekkel.

Az ilyen fejlesztések kordli korai vita segithet megel6zni az aggodalmakat, mielétt azok
megrogzotté és nehezen kezelhetévé valnanak. Lehetévé teheti, hogy az aggalyokat id6- és
koltséghatékonyabb maddon, példaul a technol6gidk tervezésének és gyakorlati
bevezetésének madjan keresztil torténd kiigazitassal lehessen kezelni.

> Az aggodalomra okot ado kérdések korai szakaszban torténd kezelése bizalmat adhat
a politikai dontéshozok és a kutatok céljaik szélesebb kori elfogadhatdsaga irant.

» Az aggodalomra okot ad6 kérdések azonositasa javithatja az (j fejlesztések sikeres
végrehajtasanak esélyeit.

Finnorszag, 2012: 2012-ben egy hivatalos honlapot vezettek be, ahol a nyilvanosség
felvethet aggalyos kérdéseket, felhivhatja rajuk a torvényhozok figyelmét, és ha tobb,
mint 50 000 allampolgér felveti, az online peticié aldirasaval, a parlament automatikusan
megvitatja azokat.
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A nyilvanossag véleményének osszegylijtése

A nyilvanos vitak fontos célja, hogy informacidkat gydjtsenek a nyilvanossag véleményérél és
a koézbeszéd tartalméardl annak érdekében, hogy vildgos déntéshozatal szllethessen.

Fontos tudni, hogy a nyilvanossag véleményének bizonyitékai milyen mértékben jelentenek
megalapozott kovetkeztetéseket, és milyen mértékben fejezik ki a mdogottes
meggy6zddéseket vagy értékeket. Az is fontos lehet, hogy tudjuk, mi tAmasztja al4 ezeket a
nézeteket (példaul miszaki ismeretek vagy vallasos hit), mennyire megalapozottak, tovabba
milyen moédon és milyen okokbdl valtozhatnak meg idével.

Meg kell fontolni, hogy milyen tipust bizonyitékok lesznek relevansak a nyilvanossag
véleményének megértéséhez (pl. mennyiségi vagy mindségi), és hogy a bizonyitékok
felhaszndlasa hogyan lesz indokolt. llyen a megfigyelésen alapulé kutatds, példaul a
k6zosségi média elemzése koltséghatékony lehet, de informacidszolgaltatasi képessége
korlatozott az informacio feletti kontroll hiAnya és a munkahelyi tarsadalmi dinamika miatt.

> A nyilvanossaggal valé interakcié lehetéséget biztosit a nyilvanossag véleményének
Osszegyljtésére, hogy megerfsitse vagy megcafolja az aldbbiakkal kapcsolatos
kijelentéseket és (esetleg) a nézetek elterjesztését egy adott téma kapcsan.

» A nyilvanossaggal val6 interakcié bizonyos formai segithetnek megérteni azokat az
alapokat, amelyeken a k6zvélemény nézetei felépilnek, és feltarni azokat a tényeket és
meggy6z&déseket, amelyekbdl inspiralédnak.

A részvétel ndvelése

A nyilvanos vita célja lehet a nyilvdnossag bevonasa a dontéshozatalba, példaul a
szakpolitikai lehetéségek meghatarozasanak alakitasa, vagy a nyilvanossag bevonasa az Uj
technoldgidk iranyitasaba, nyomon kévetési vagy felllvizsgalati tevékenységek révén.

A nyilvanossag részvétele szamos el6nnyel jar, tobbek kozott a képviselet réven
megnovekedett legitimitdssal és a tarsadalmi értékeknek valé megfelelés biztositasaval.
Fontos azonban megérteni a kdzremikodd nyilvanossag tagjai és a szélesebb nyilvanossag
kozotti kapcesolatot, amelynek érdekei a tét (lasd a kdvetkezé szakaszt: "Kit kell bevonni?").

> Mérlegelni kell a nyilvanossag részvételének vagy a dontéshozatali folyamatokban valé
részvételének lehet6ségeinek megteremtését (példaul a lehetséges szakpolitikai
lehetségek feltérképezésének szakaszaban), valamint a kapacitasépitést és az
iranyitasban valo részvétel lehetdségeinek elémozditasat (pl. betegpanelek).

Franciaorszag, 2018: A francia nemzeti konzultacio ("Etats généraux") célja az volt,
hogy a lehet6 legszélesebb nyilvanossagot vonja be a bioetikai témakrél szélo
nyilvanos vitdba, amely a jogalkotasi folyamatba is beépul. Széles korli médiavisszhangot
kapott, a nyilvanossag részvételét lehetévé tevd weboldal és a nyilvanos vitakhoz hasznalt
regionalis forumok jo részvételi lehetéségeket teremtettek, és segitettek a tovabbi vitakhoz
szikséges kapacitas kiépitésében.
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KIT KELL BEVONNI?

A "nyilvanossag" tagjanak szamithat barki, aki nem elsésorban a politikai hatalom vagy
valamely érintett szakma képvisel6jeként jar el. Ebben az értelemben a felvetés, hogy ki
alkotja a nyilvdnossagot, az adott témétol, valamint a kérdéssel kapcsolatos érdekeltségtdl és
az ehhez torténé kapcsolddastdl fiigg. Egy személynek a nyilvanossag tagjaként személyes
és tarsadalmi érdeke is lehet, valamint a munkahelyi tapasztalatai vagy szakmai érdekeltséqi
kore réveén is lehet érintett.

Nincs egyetlen, atfogd, homogén és valtozatlan "nyilvanossag". Fontos, hogy kik vesznek
részt a nyilvanos vitakban, kilondsen akkor, ha egyesek, akik részt kivannak venni, nem
tudjak ezt megtenni. A nyilvanos vitakrél valé gondolkodas soran fontos mérlegelni, hogy kiket
kellene bevonni, milyen érdekeket képviselnének, és hogy vannak-e akadalyai a részvételnek
bizonyos csoportok szaméara.

A "nyilvdnossagrol" valdé beszéd gyakran homogenitast sugall, holott a valésagban minden
tarsadalomban kiilonbdz6 tarsadalmi érdekek és perspektivak jelennek meg. Nem minden
kérdés érinti mindenki érdekeit egyforma mértékben, de mindenkinek joga van ahhoz, hogy a
nyilvanos vitdban megszolaljon.

Egyes nyilvanossagok, mint példaul a nyilt konzultacidék és a meghivéas nélkili nyilvanos vitak
résztvevli, onszelektivek lehetnek. Szadmos meghivasos nyilvanos vita soran, kiléndsen
azokban, amelyek célja a kbzvélemény megkérdezése, a résztvevék demogréfiai adatokon
alapul6 és a tarsadalomtudomanyok bevett modszerei szerint gondosan dsszeallitott mintak
lehetnek.

> Egy adott kérdés korul kialakulnak a relevans nyilvanossagok; egyesek érvényesiteni
fogjak érdekeiket, mig masokat fel kell keresni, és er6feszitéseket kell tenni a
bevonasuk érdekében.

Erdekelt felek

A célkozonség lehet a kdzvetlenil érdekelt, gyakran érdekelt félnek nevezett személy. A
kozvetlen érdekeltséggel rendelkez8k véleménye fontos lesz az orvosbioldgiai fejlesztésekrél
sz06l6 nyilvanos vitdban, de kdzvetve sokan masok is érintettek lehetnek. Amennyiben a
biomedicina fejl6dése potencidlisan mindenki szamara atalakitja a lehet6ségeket, mindenki
érdekelt, és ezért "érdekelt fél".

Meg kell fontolni, hogy miként lehet képviselni az alacsony mértékben, de esetleg nagy
gyakorisaggal érintettek, valamint a nagymértékben, de alacsony gyakorisaggal érintettek
érdekeit. Ezek az emberek térben és iddében tavol lehetnek a fejlesztés kezdeti
megvalositasatol.

» Az orvosbioldgiai fejlesztésekben mindenki potencialisan érintett. Fontol6ra kell venni a
ktlénb6z6 érdekek és eltérd hatasok kdrének azonositasat vagy feltérképezését.

» Fontos, hogy elkeruljuk egyes érdekelt felek véleményének igazsagtalan elényben
részesitését, és elismerjuk mind a kdzvetetten érintetteket, mind pedig a kdzvetlenil
érintetteket.

» A hatranyos helyzeti csoportok felllreprezentaltsaga kivanatos lehet annak biztositasa
érdekében, hogy hangjukat hallassak a nyilvanos feliileteken.
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» Fontos, hogy ne feltételezziik, hogy példaul a civil tarsadalmi csoportok vagy a betegek
érdekcsoportjai a civil tarsadalom egésze vagy az 6sszes beteg nevében beszélnek.

» Ugyanilyen fontos szem el6tt tartani, hogy azok, akik a nyilvanos és kdzdsségi
médidban a leghatarozottabbak, nem feltétlentl képviselik a lakossag tobbségének
véleményét.

Reprezentativ csoportok

Az olyan fejlesztések esetében, amelyek potencidlisan mindenki érdekeit érintik, altalaban
nem célszerili és nem is szikséges a teljes lakossagot bevonni a nyilvanos vitaba. A lakossag
egy mintaja hasznos tampontot adhat a tarsadalomban jelenlévé kdzvélemények skalajardl.

A minta meghatdrozasat és méretét meg kell fontolni és meg kell hatarozni, ezért azok
eredendden szubjektiv értékeléseken alapulnak. Fontos térekedni annak elkerilésére, hogy
ezek az értékelések a meglévé erdekek relevancigjaval kapcsolatos elfogult feltételezéseken
alapuljanak. meghatarozasanak kritériumait és a minta méretét azonban el kell dénteni, és igy
azok megitélésen alapulnak. Fontos megprobalni elkeriini, hogy ezek az itéletek elfogult
feltételezéseket tartalmazzanak arrél, hogy milyen érdekek relevansak.

» Gondosan meg kell fontolni a reprezentativ minta meghatarozasahoz szikséges
paramétereket.

> A nemzeti népszavazasok informativak lehetnek, de nem helyettesithetik a nyilvanos
vitat; hatékony nyilvanos vita hiAnyaban kontraproduktivak lehetnek.

> A lakosséag reprezentativ mintdjanak bevonasa segithet felhivni a politikai dontéshozok
figyelmét a kdzérdek esetleges torzuldsaira, amelyeket az intenziv lobbizas, vagy
érdekcsoportok kampanyai okozhatnak.

Irorszag, 2016: Megalakult egy 99 polgarbél allé reprezentativ csoportbél és a

kormany altal kinevezett elnokbdl all6 Polgari Kozgyidlés. hogy tanacsot adjon egy
parlamenti bizottsagnak az abortuszt tilté nyolcadik alkotmanymaodositas hatalyon kival
helyezésérdl.

Kulonb6z6é hangok bevonasa

Egy nyilvanos vitatevékenység kezdeményezésekor szikségessé véalhat, hogy kildnleges
Iépéseket tegylink azok hangjanak meghallasa érdekében, akiknek nem nyilvanvalé vagy
kozvetett érdekeik vannak, vagy akik esetleg akadalyokba Utk6znek a részvételben. Sok
tarsadalomban példaul a kisebbségi etnikai k6zosségek nem élveznek egyenlé hozzaférést a
nyilvanossaghoz. Eléfordulhat, hogy a lakossag egyes érintett csoportjai nem kapnak
lehetéséget a nyilvanos vitaban valo részvételre, vagy nem talalnak ra lehetéséget. Egyesek
- nyelvi, fizikai vagy pszichologiai akadalyok, illetve kulturdlis vagy vallasi okok miatt - még
arra sem képesek, hogy részt vegyenek egy eseményen. Bizonyos esetekben ez a
lehetéséghiany az emberi jogaikhoz kapcsoldédhat, vagy sulyosbithatja a tarsadalmi és
politikai kirekesztés meglévé formait.

A gyermekeket és a fiatalokat kulondsen érdeklik a technoldgiai Gtvonalak elfogadasanak
hosszu tava kévetkezményei. Ujszer(i perspektivakat és sajatos nézeteket nyujthatnak, de
eltéré megkozelitésekre lehet sziukség ahhoz, hogy lehetévé valjon a nyilvanos vitakban valo
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biztonsagos részvétellk, kiléndsen, ha a téma érzékeny. Az id6sek ugyanilyen jelentds
részét képezik az altalanos népességnek, és gyakran aranytalanul nagy mértékben érintettek
az egészséglgyi szolgaltatasok valtozasaiban.

A kisebbségi hangok kénnyen elveszhetnek a kvantitativ vagy aggregativ megkozelitésekben,
amikor a résztvevoket véletlenszerlien vagy az altalanos népesség reprezentativ mintajaként
vélasztjak ki.

A meglévé relevans halézatok és érdekcsoportok lehetéséget biztosithatnak a kérdés irant
kilénésen érdekl6dék, illetve az egyébként nehezen elérhetd, valamint a kiszolgaltatott
helyzetben 1év6 személyek bevonasara. Kulon lépéseket kell tenni a tarsadalmilag
marginalizalt csoportok bevonasa érdekében is, akik kevésbé valészinl, hogy részt vesznek
példaul toborzdkkal vagy megbizhatd kézvetitbkkel valé egyuttmiikddés réven.

Az egész joghatdsagot érintd politikai kérdések eltéré modon érinthetik a kilonbdzé foldrajzi
terlileteken él6 emberek érdekeit. Ez kilonbségeket jelenthet a nagyvarosi és a vidéki, az
északi és a déli, az ipari és a szolgaltaté kozpontok, a szarazféldi és a tengeri terlletek stb.
kozott.

> A fiatalok részvételét az iskolai vagy ifjusagi csoportokon keresztil lehet biztonsagosan
lehetbvé tenni.

> Az id6sek részvételének 6sztdnzése érdekében szikséges lehet a kommunikacios
eszktzoket az igényeikhez igazitani.

> A megbizhatd kozvetitdk megkonnyithetik a kiszolgaltatott helyzetben 1évé emberek
részvételét oly médon, hogy hangjukat meghallgassak, és megvédjék a veszélyeztetett
személyek maganélet.
§ Nemetorszag, 2019: A "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs" projekt
kulonb6zb csoportok, koztuk iskolasok részvételével zajlott. A diakok egy geén altal
irdnyitott technoldgiarél sz6l6 szimulacios jatékban vettek részt tanaraikkal egy erre a célra
kifejlesztett eszkdzkészlet segitségével.

Egyesult Kiralysag, 2007: Az Egyesitilt Kiralysag példaja a nyilvanos vitara: "Public
Engagement on Brain Science, Addiction and Drugs" (Nyilvanos szerepvallalas az
agytudomanyrdl, a fliggdsegrdl és a kabitdszerekrdl).

MIKOR JON EL AZ IDEJE A
NYILVANOS VITA KEZDEMENYEZESENEK

A nyilvanos vitanak inkabb allandéan zajl6 folyamatnak, mint eseménynek kell lennie, bar a
nyilvanos vita kilonb6z6 tipusu tevékenységei kildnb6zé kontextusokban és kulcsfontossagu
fordulépontokban megfeleléek lehetnek. A nyilvanos vitat a demokratikus kormanyzas tagabb
0sszefiiggésében kell szemlélni.
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A nyilvanos vitdknak altalaban meghatérozott céljuk és elére meghatarozott keretiik van. A
nyilvanos vitanak azonban nem kell egy adott id6épontban egyetlen déntés meghozatalaban
csucsosodnia.

A résztvevéknek nem szabad ugy éreznilik, hogy a dontés mar megsziletett, és hogy kevés
valodi befolydsuk lehet. Ez akkor is érvényes, ha a dontések politikai szinten mar
megszilettek, de kritikaval kell szembenézniuk, és akkor is, ha a dontés meghozatala el6tt
kikérik a nyilvdnossag vélemeényét.

> A folyamatos nyilvanos vita el6segiti a nyilvanossag aktiv részvételének kultarajat, ami
segit tudatossagot és hozzaértést teremteni a polgarokat érinté kérdésekben.

Korai "upstream" nyilvanos vita

A nyilvanos vitak korai szakaszban zajlanak, még miel6tt a kutatas és a tudomanyos
fejlesztések alkalmazasokka valnanak. Ezeket a tevékenységeket a kutatas és az innovacio
céljaira és iranyaira gyakorolt tarsadalmi befolyds novelésének modjaként tamogatjak, a
tudomany tarsadalmi felelésségvallalasanak ndvelése érdekében. A nyilvanossag korai
szakaszban to6rténd bevonasa hozzajarulhat ahhoz, hogy a fejlesztéseket a tarsadalom
szaméara elfogadhato irdnyba tereljék.

» A nyilvanossag korai bevonasa az értékek, remények és félelmek korul segitheti a
kutatokat és a politikai dontéshozokat abban, hogy az innovacidkat és a fejlesztéseket
egy a nyilvanossag szamara elfogadhato irany felé terelje.

Dania, 2008: A dan Technolégiai Tanacs nyilvanos vitat szervezett, hogy segitsen
tajékoztatni a politikai dontéshozékat a lakossag vélemeényérdl, tobbek kozott az
egészségugy prioritasairol, miel6tt dontenének a kévetendd politikai iranyrol.

A politikai déntéshozatalhoz kapcsolédd nyilvanos vita

A nyilvanos vita segit azonositani a polgarok k6zos kdzérdekét. E kozérdek és a kdzpolitika
0sszekapcsolasa az egyik mddja annak, hogy a nyilvanos vita szamitson valamit.

A nyilvdnos vitat gyakran a koOzpolitikai dontéshozatali folyamathoz kapcsolédoan
kezdeményezik azzal a céllal, hogy javaslatokat tegyenek a jogszabalyok vagy a kézrend
modositaséra.

Ha a kezdeményezés politikailag ellentmondasos, nagyobb szikség van az id6ézités gondos
mérlegelésére és annak elkerlilésére, hogy a résztvev6k csak a kulénbdzé politikai
allaspontjaikat vitassak meg. llyen kérilmények kozott fontos, hogy elegend6 idét biztositsunk
a kérdések atgondolt mérlegelésére, hogy a vitdba kulénbdzd vélemények és értékek
kerlljenek be.

Ezzel szemben, ha dsszetett kérdések hagyomanyos politikai ellentétek kdzé szorulnak, a
nyilvanos vitafolyamatok teret biztosithatnak a kérdések magyarazatara és megyvitatasara a
k6zo6s alapok megtalalasa érdekében.
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> Szukség lehet a politikailag érzékeny idézités elkerllésére, hogy az eredmény a
problémakra reagaljon, ne pedig a politikai hovatartozas befolyasolja.

Dania, 2008: Az egészségugyi rendszer jovojérdl szold nyilvanos vita egy politikailag
érzékeny kérdésre vonatkozott, amely a rendelkezések megvaltoztatasara iranyult
bizonyos kezelések allami és maganfinanszirozasa kozott, és ezért fontos volt
elkertlni a politikailag érzékeny id6zitést. Emellett egy politikailag érzékeny témat kivont a
politikai kontextusbdl, és nyilvanos vitava alakitott. A politikai dontéshozatalt végul a vita
eredménye iranyitotta.

Irorszag, 2016: irorszag alkotmanyanak az abortusz tilalmara vonatkozé nyolcadik
modositasanak hatalyon kivil helyezésének kérdése politikailag nagyon érzékeny
kérdés volt, ezért fontos volt, hogy a Polgari Gy(lés politikai befolyasoktol. Ezt ugy
sikerult elérni, hogy a kulcsfontossagu partok nyilvanos beleegyezését szerezték meg,
hogy ne befolyasoljak a vitét.

24



V. HATEKONY NYILVANOS VITA

A nyilvanos vita csak akkor lehet eredményes, ha értelmes és értékes, valamint az 6sszes
érintettet tiszteletben tartja. A résztvevdknek el kell ismernilk, hogy tisztességes lehetéséget
kaptak arra, hogy meghallgassak 6ket, és hogy hozzajarulasukat figyelembe vették, még
akkor is, ha nem értenek egyet az esetlegesen levont kovetkeztetésekkel.

A nyilvanos vita kétirAnyu kommunikécios folyamat. A parbeszéd jellege - mit kommunikélnak,
ki altal, ki felé - eltér6 lehet, és minden nyilvanos vitatevékenység nagy valdszinlséggel
tobbféle parbeszédet is magéban foglal.

Ez a szakasz arrodl szdl, hogyan lehet biztositani és javitani a nyilvanos vitak minéségét. A
mindség kapcsolddik ahhoz, de kilénboézik attél a megitéléstdl, hogy a folyamat megfelel-e a
célnak vagy a helyzetnek (lasd a lll. szakaszt, "A nyilvanos vita el6készitése"), vagy hogy az
eredmény mennyire felel meg a kezdeményezdk vagy a résztvevék elvarasainak (lasd az V.
szakaszt, "A nyilvanos vita, amely szamit").

A hatékony nyilvanos vita olyan médon biztosit hozzaférést az egyének és csoportok szamara
a kozélethez, amely felkeltheti az érdekl6dést és lehetbséget teremthet a szerepvallalasra.
Hozzajarulhat a polgarok kozoétti, valamint a polgarok és a kormany vagy a hatdésagok kozotti
bizalom er6sitéséhez. A nem hatékony nyilvanos vitdk nem csupan nem érik el ezeket a
hatasokat, hanem fennall a veszélye, hogy ezek ellentétét idézik eld: az érdektelenséget, a
kdlcs6nds gyanakvast és végsd soron a kézélettdl valo elidegenedés érzését.

» A nyilvanos vitak hatékonysaga novelhet6 a tervezési és magatartasi elvekre valo
odafigyeléssel.

> A hatékony nyilvanos vitak elésegitik a felel8sségvallalast és a bizalmat a polgarok
kozott, valamint a polgarok és a kormany vagy a hatésagok kozott.
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A NYILVANOS VITA MEGTERVEZESE, A HATEKONYSAG KULCSA

A hatékony nyilvanos vitatevékenységek egyik f6 tervezési elve a részvétel lehetdve tétele. A
legfontosabb jellemzék arra vonatkoznak, hogy a folyamattervezés hogyan fejezi ki vagy
kezeli a hatalmi viszonyokat az érintettek kozott, beleértve a kulonb6z6 résztvevoket és a
kezdeményezést elinditékat. Ez javithaté olyan kdrnyezet és folyamat kialakitdsaval, amely
megfeleld forrasokkal rendelkezik, befogado és lehetévé teszi a részvételt.

A nyilvanos vitara elegendé id6 biztositasa gyakran ellentétes lehet azzal, hogy egy sirgés
kérdésben politikai dontést kell hozni. A tulzottan elhamarkodott dontéshozatal azonban azzal
a veszéllyel jar, hogy egyszerlien elhalasztja vagy eltolja a vitat, amely kés6bb még
megosztobbéa vagy zavarébba valhat.

Az idBhiany oka gyakran a hirnév vagy a gazdasagi el6nyok biztositasaban rejlik, az elérelatas
enyhitheti a helyzetet. A siirgetés nyoméaséanak azonban ellen kell allni, ha a nyilvanos
dontéshozatal minésége, nem pedig az eredmény a kiiléndésen fontos. Ez a helyzet leginkabb
akkor jon létre, ha jelentds bizonytalansagok allnak fenn, példaul ha a kockazatok és a
kovetkezmények nem eléggé meghatarozottak, és ha az emberek &ltal a kérdéshez
kapcsolddé jelentések és értékek jelentés mértékben nem egyértelmiek.

Forrasok mozgésitasa

Ahhoz, hogy a résztvevék érdemben hozza tudjanak jarulni, a nyilvanos vitat megfeleld
forrasokkal kell ellatni. A médszertantdl és a [éptéktdl fliggben a nyilvanos vitdk dragak
lehetnek. Legalabbis a forrasoknak megfelelének kell lennilik a valasztott megkézelitéshez.

A megfeleld forrasok biztositasa a nyilvanos vita kezdeményezlinek elkdtelezettségét
mutatja, €s nemcsak a pénzugyi kéltségek fedezésére, hanem a folyamat tamogatasara szant
id6re is kiterjedhet, a megtervezéstdl a nyomon kovetésig. A nem megfeleld forrasellatas vagy
a "spoérolas" aldashatja a nyilvanos vitat, és olyan eredményekhez vezethet, amelyek
kontraproduktivak lehetnek.

Ha az eréforrasok korlatozottak, a megkozelitéseket agy lehet kialakitani, hogy azok
korlatozottabb célokat szolgéljanak. A tulzasba vitt és tulzott igényesség, a folyamat
moédszertani  korlatainak figyelmen kivil hagyasa kontraproduktiv lehet. Alternativ
megoldasként a forrasok bdévithetbk a szakmai vagy civil tarsadalmi szervezetekkel valo
egyuttmikodéssel, bar korultekintéen kell eljarni annak biztositasa érdekében, hogy az ilyen
megallapodasok ne veszélyeztessék a partnerek vagy a folyamat integritasat.

A megfeleld pénzigyi tamogatas mellett fontos, hogy elegendd idé alljon rendelkezésre
ahhoz, hogy a polgarok teljes mértékben részt vehessenek a nyilvanos vitdkban. Idére lehet
szukség a megfelel6 tervezéshez, a célkdzonséggel valé kommunikaciéhoz, ahhoz, hogy a
résztvevbk megtervezhessék részvételiket egyéb kotelezettségeik fényében, és
felkészilhessenek a részvételre. Ez gyakran ellentmondasban van a rugalmas politikai
dontéshozatal kdvetelményeivel. A legtdébb esetben fontos, hogy a résztvevdknek id6t kell
hagyni a bizonyitékok és érvek mérlegelésére, azok méasokkal val6 megvitatasara (ha
szilkséges), és véleményik megfogalmazasara.
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» Hosszu tavon hatékonyabb lehet az elhamarkodott kdvetkeztetések meghozatalara
iranyuld nyomasnak ellenallni, és idét hagyni a nyilvanos vitara, kilénésen akkor, ha a
megvitatandd kérdések dsszetettek.

Irorszag, 2016: Az alkotmany nyolcadik médositasanak hatalyon kiviil helyezéséré|,
amely tiltotta az abortuszt. A folyamat soran létrehoztak a Polgari Kézgydlést, amely
2016 és 2017 folyaman 6t alkalommal tGlésezett. A 2017-es kdvetkeztetései megalapoztak
a 2018 majusaban tartandd doéntd jelent6ségl orszagos népszavazast. A folyamat
eredményességében fontos szerepet jatszott a megfeleld idé vallalasa.

» Ha a nyilvanos vitat kezdettél fogva a politikai folyamat részeként gondoljuk el, nem
pedig “kiegészitd feladatként’, az segit annak biztositasaban, hogy a vita a célt
szolgalja.

» A nem meghivasos nyilvanos vitara vald nyitottsag segithet a kozérdeklédésre szamot
tartd Uigyek azonositasaban, és iranyozni a jévébeni tevékenységeket.

> Miutan eldontéttilk, hogy milyen nyilvanos vitatevékenységre van szilkség, fontos
biztositani, hogy elegend6 eréforrast tudjunk mozgdositani.

> A nyilvanos vitaban valé részvétel lehetéségei viszonylag konnyen biztosithatok,
példaul online peticidk segitségével.

Finnorszag, 2012: A nyilvanos vitak koltségesek lehetnek, de vannak megfizethet6bb
médjai is annak, hogy teret adjunk a nyilvanos vitara. Erre példa az a finn
kezdeményezés, amely egy kédnnyen hozzaférhetd honlap Iétrehozaséara irdnyul, ahol a
nyilvanossag tdmogatast szerezhet egy-egy olyan kérdéshez, amely kapcsan parlamenti
vitat kezdeményeznek. Az elsé hat évben ez a kezdeményezés 37 peticidé megvitatasat
eredményezte.

» Az olyan nyilvanos vitatevékenységek, amelyek valamennyi résztvevd érdekeit
szolgdljak, szintén indokolhatjak a koéltségterhek megosztasat.

> A lehetbéségekhez mérten a mar meglévl szervezeti strukturak hasznalata el6segitheti
a koltséghatékonysagot, azonban szamitasba kell venni az esetleges hatalmi
berendezkedéseket és az inkluziot akadalyozé tényezdket.

Franciaorszag, 2018: A francia ,Etats généraux’ kezdeményezés hatékonyan
hasznalta ki a meglévé regionalis forumokat, orszagszerte és a tengerentulon is
megszdlitotta a nyilvanossagot, és lehetbve tette a szélesebb kozvélemeény szamara,
hogy egy helyi infrastruktiran keresztil bekapcsolédhasson a nemzeti vitaba.

% Lengyelorszag, 2015: A lengyel alkotmanyjogi hét az iskolak és més intézmények
meglévd szervezeti infrastruktlrajat hasznalja ki a didkok és a jogi szakemberek
bevonasara, és 2015 6ta évente orszagszerte nyilvanos vita keretében alkotmanyjogi
el6adasokat tart. Ez a jogtuddsok altal dnkéntes alapon, ingyenesen kinalt kapacitasbévitd
gyakorlat.
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Produktiv részvétel és egyiittmiikodé tervezés

A résztvevok érdekeinek tiszteletben tartasa az értelmes nyilvanos vita feltétele. A résztvevok
érdekeit tiszteletben lehet tartani azaltal, hogy a részvételért pénzbeli jutalmat kapnak, még
akkor is, ha ez csak jelképes értéket jelent. A nyilvanos vitaban val6 részvétel jutalma azonban
gyakrabban a nyilvanos déntéshozatal befolyasolasanak lehetésége (lasd az V. szakaszt, "A
nyilvanos vita, amely szamit") és a tarsadalom alakitasahoz valo hozzéajarulds. A hatékony
nyilvanos vitdhoz az szikséges, hogy a résztvevok megértsék, hogy érdekuk flizédik az
eredményhez, és felismerjék, hogy a részvétel valodi befolyast biztosit szamukra.

Ha a vitakérdéseket elfogulatlanul fogalmazzuk meg, vagy akar lehetévé tessziik a résztvevék
szamara, hogy a szamukra legmegfelelébb és kdzdsen elfogadott moédon fogalmazzak meg
a kérdéseket (kdzos tervezés), az segithet fenntartani a gyakorlat péartatlansdgaba vetett
bizalmat.

A nyilvanos vitat kezdeményezdknek a résztvevék elkbtelezettségéért cserébe meghatérozott
feltételek mellett bizonyos mértékl hatalmat kell adni a résztvevéknek. Hasonloképpen, a
résztvevék ugy érezhetik, hogy tébb informacidra vagy a kuléonbdzé nézépontok jobb
megértésére van szlkségik ahhoz, hogy értelmes eszmecserét folytathassanak egy
kérdésrdl. Lehetéséget kell adni nekik arra, hogy a tervezés korai szakaszaban kifejezzék ezt
az igényuket, hogy a medfelel6 szakértbket meg lehessen talalni és be lehessen vonni a
folyamatba.

A kezdeményez6nek tisztaban kell lennie a résztvevék kozotti esetleges egyenlétlenségekkel
is, pl. az iskolazottsag és a tarsadalmi statusz kozotti kilonbségek, ami szilkségessé teheti,
hogy egy kdzvetitd fogalmazza meg a vonatkozé kérdéseket a szakértbknek, hogy minden
hang és lehetséges aggaly meghallgatasra talaljon.

Ha a nyilvanos vita tevékenységét kézzelfoghaté eredményhez kétjik, a résztvevéknek
egyertelmi érdekeltséget biztosithatunk a folyamatban, és 6szténdzhetjuk 6ket arra, hogy
jobban elkételezzék magukat a folyamat mellett.

Dania, 2008: A dan egészségugyi rendszer jovéjérdl szold nyilvanos vita résztvevéi
nagyon kézzelfoghat6 kérdéseket vitattak meg, majd szavaztak is, tobbek kdzott az
egeészségugyi forrasok elosztasanak alapelveirdl.

> A résztvevok érdekeit a nyilvanos vitdban ugy lehet tiszteletben tartani, hogy bevonjuk
Oket a folyamat kialakitasaba vagy a targyalt kérdések megfogalmazasaba (k6zos
tervezés).

> A nyilvanos vita résztvevdinek felhatalmazasa arra, hogy meghatarozzak, milyen
informaciokat tekintenek relevansnak, segithet motivalni ket a részvételre, példaul
azaltal, hogy lehetévé teszi szamukra, hogy szakért6ket valasszanak ki, vagy
bizonyitékokat szerezzenek véleményik megalapozasahoz.

lrorszag, 2016: Az ir Polgari Gyiilés felhatalmazast kapott arra, hogy meghivja
azokat a szakértdket, akiket meg akart hallgatni, és kikérdezheti 6ket, hogy szilard
alapot teremtsen a tanacskozashoz.
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Egyesult Kiralysag, 2007: A " Nyilvanos szerepvallalas az agytudomanyrol, a
fliggésegrél és a kabitdszerekrél” témaju nyilvanos vitatevékenységek széles
skalajan a résztvevék szakertdk tag korével léphettek kapcsolatba, hogy megalapozzak
vitajukat.

> A flggetlen, partatlan és professzionalis kozvetiték és kdzvetitbk bevonasa segithet az
egyes résztvevok és a marginalizalt alcsoportok megerdsitésében.

Hozzaférhetdség és befogadas

A "nyilvanos vitarél" valo beszéd olyan nyilvanos teret is jelenthet, ahol a résztvevék szabadon
kifejezhetik érdekeiket. A valésagban a diskurzus tereit szinte mindig a hatalmi és tudasbeli
egyenlétlenségek strukturaljak, és hozzaférhetéségik nem feltétlenil egyenlé vagy garantalt
minden polgar szdmara. Ez ugyanugy vonatkozik a kérdések kialakitasara, mint a helyszin
fizikai hozzaférhet6ségére.

A nyilvadnos vita a nyelv kozvetitésével zajlik. Azoknak, akiknek nem a helyi nyelv az
anyanyelvik, példaul a nemrégiben bevandoroltaknak, tolmacsra lehet szikségik. Azok,
akiknek nincs anyanyelvi ismeretik vagy alapfokl végzettségilk, kevéshé jartasak az irasbeli
kommunikaciéban. Az irni-olvasni tudas tovabbra is probléma minden tagéllamban. Ezt
sllyosbithatjia a szakkifejezések haszndlata, amelyek kilénésen gyakoriak az
orvosbiolégidban. A nyelvi képességek kozotti kilonbségek kilondsen jelentések lehetnek
ott, ahol kevesebb a kozvetités, példaul az online platformokon, egyes nyilvanos
médiumokban és a koztsségi médidban. Ezen okok miatt a kommunikacio alternativ
maddjainak mérlegelése - rajzolas és szinészi jaték, vagy videdk bemutatasa és a "kattintassal"
torténd szavazas - 6sztbnozheti a vitat. Az informacidk kdzvetitése tobbféle médium (pl. video,
mialkotasok) segitségével is 6sztdnozheti a vitat.

Bizonyos fellletek szintén problémat jelenthetnek: az idésebbek vagy a technoldgiaban
kevéshé jartasak példaul kevésbé érzik magukat az online platformokon és a kdzosségi
meédiaban, mint masok, ezért elképzelhet6, hogy alternativ vagy kiegészité bevonasi modokat
kell fontoléra venni. Vannak, akik bizonyos médiakat vagy koérnyezeteket nem fogadnak
szivesen.

Ugyanilyen fontos a részvétel helyszine és mdédja is. Példaul az alacsony tarsadalmi
statuszuak vagy alacsony iskolai végzettségiliek kevésbé valdszinl, hogy részt vesznek egy
egyetemi éplletben tartott szeminariumon, és kevésbé hajlanddak kihivast intézni masokhoz
a személyes megbeszéléseken.

A helyszineket ugy Kkell kivalasztani, hogy megkdnnyitsék a kulonb6zd hozzéaférési
kovetelményekkel rendelkezOk, példaul a kerekesszékesek és a babakocsival érkezdok
részvételét. Tovabba a létesitmények, példaul a mosdok, imaszobak vagy apolasi helyiségek
hianya, az ingyenes parkolas vagy a tomegkdzlekedéssel valé megkdzelithetéség hianya
megakadalyozhat egyeseket abban, hogy részt vegyenek egy tevékenységben. A halléhurok
hianya vagy akusztikai zavarok, példaul a kézlekedési zaj vagy a kérnyezeti zajok jelenléte
alkalmatlanna teheti a helyszint egy sok résztvevés megbeszélés lebonyolitasara.

A mindenki bevonasa azt is jelentheti, hogy el kell kerlini azokat a napokat, amikor
egyeseknek vallasi szertartasokat kell tartaniuk, és alkalmazkodni kell azokhoz, akiknek
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munkahelyi kotelezettségeik vagy gyermekgondozasi feladataik vannak, esetleg karpoétolni
Oket.

» A nyilvanos vitdnak inkluzivnak és befogadoénak kell lennie. Meg kell fontolni, hogy
milyen intézkedésekre lehet szlikség ahhoz, hogy minden résztvevé szamara lehetévé
véljon masokkal azonos feltételek mellett résztvenni nyilvanos vitatevékenységben. A
tarsadalmi kirekesztés aljas formai ellen konkrét Iépéseket kell tenni.

> Figyelmet kell forditani arra, hogy mindenki szamara hozzaférhetd vitahelyszineket
biztositsunk. A meglévé kozintézmények és helyszinek, mint példaul a muzeumok és a
kidllithsok a terek, valamint az emberek talalkozasi alkalmai, mint példaul a tudomanyos
fesztivalok és nyilvanos rendezvények, megfelel helyszineket biztosithatnak a vitahoz,
és segithetnek abban is, hogy ezek a helyszinek a tarsadalmi interakciok szintereiként
felélénkuljenek.

» Egy nyilvanos vita soran a részvétel 6sztonzésére kiuldonb6zé kifejezési formékat és
eszkbzoket lehet hasznalni, példaul rajzoldssal és szinészi jatékkal, a verbdlis
parbeszéd helyett.

> A kezdeményez8knek kildnleges Iépéseket kell tennilk a tarsadalmilag marginalizalt
csoportok bevonasa érdekében, példaul egyenrangl partnerek, kozvetitbk vagy
képvisel6k igénybevételével.

Egyesilt Kiralysag, 2007: A " Nyilvanos szerepvéllalas az agytudomanyrél, a

fuggésegrél és a kabitdoszerekrél " nyilvanos vita kezdeményezés részeként
lépéseket tettek annak érdekében, hogy a szabadidds és volt kabitészer-hasznaldk aktiv
részvételét biztositsdk, nem csak azokét, akik a betegszervezeteken Kkeresztll
jelentkeztek. Ezeknek a csoportoknak lehetévé tették, hogy kialakitsak sajat preferalt
részvételi modjukat, amit ugy tettek meg, hogy biztonsagos kérnyezetben vitaztak egymas
kozott, és olyan kozvetitOket jeldltek ki, akikkel bizalmi kapcsolatot épitettek ki, hogy
nézeteiket képviseljék a vitdban.

Felugyeleti mechanizmusok

Szilkség lehet olyan mechanizmusokra, amelyek biztositjak, hogy a nyilvanos vitédkkal
kapcsolatos tevékenységek tiszteletben tartsdk valamennyi érintett érdekeit, és sziikség
esetén ennek érdekében kiigazitasra kerlljenek. Ezt a funkciét el kell valasztani mind a
nyilvanos vitat célz6 kezdeményezések gyakorlati iranyitasatél és megvaldsitasatél, mind
pedig az ilyen kezdeményezések megbizéitdl, tamogatoéitdl vagy cimzettjeitdl.

> A nyilvanos vita kialakitdsanak részeként kivanatos lehet a kezdeményezd szervezettdl
vagy megbizottél fliggetlen feliigyelet valamilyen forméaja. Ez térténhet egy flggetlen
fellgyeleti csoport vagy egy fuggetlen hataskdrrel rendelkez6 személy formajaban.

HATEKONYSAG A VITA LEVEZETESEN KERESZTUL

A nyilvanos vita egyik legfontosabb alapelve, hogy tiszteletben kell tartania a résztvevok
érdekeit és szabadséagat, és ez az elv az emberi jogok alapjat is képezi. A nyilvanos vitdk
hatékonysagat nem lehet pusztan a tervezéssel biztositani, hanem az eljarasi igazsdgossag
elveinek megfeleléen kell lebonyolitani éket.
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Az  eljardsi  intézkedések  segithetnek  ellensulyozni az  érintettek  kozotti
kiegyensulyozatlansagot vagy egyenl6étlenségeket, beleértve a nyilvanos vitakban részt
vevlket, illetve a nyilvanos vitakat kezdeményez8ket vagy szponzoraldokat.

> A nyilvanos vita soran betartandé magatartasi elvek meghatarozasa vagy régzitése
segithet az atlathatésag ndvelésében és az elszamoltathatdsag tAmogatasaban.

Méltanyossag

Az Osszes résztvevd tiszteletben tartdsa magaban foglalhatja, hogy kilénds figyelmet
forditunk vagy kulonleges lépéseket tesziink bizonyos csoportok részvételének 6sztbnzésére
és lehetévé tételére, valamint annak biztositasara, hogy minden hang tisztességes
meghallgatdsban részesiiljon, beleértve az ellentétes vagy szokatlan nézeteket
megfogalmazdkat is. Fontos, hogy a nyilvanos vitaban a kdzéppontban a megvitatandd
kérdés alljon, és ne az azt megvitatd személy.

Kilondsen biztositani kell az etnikai, kulturalis, vallasi és szociodemografiai kulénbségek
tiszteletben tartasat, valamint azt, hogy minden résztvevének egyenld joga legyen arra, hogy
véleményét figyelembe vegyék. A tisztelet és a méltanyossag demonstralasa dsztdénzi a
kezdeményezésbe vetett bizalmat.

> A moderalds vagy a fuggetlen, partatlan és szakképzett facilitdlas segithet annak
biztositasaban, hogy minden résztvevinek tisztességes lehetdséget biztositson arra,
hogy véleményét meghallgassék, fluggetlenil a tarsadalmi, politikai, oktatasi és
gazdasagi kulénbségektdl.

Adatvédelem

Az egyének személyes, megélt tapasztalatai az adatok és tényszerl bizonyitékok mellett
fontos betekintést nyujthatnak. Az egyének személyes tapasztalataikat a nyilvanos vitdk
szempontjabdl relevansnak talalhatjak, és megoszthatjak azokat masokkal. Fontos, hogy a
vita ,biztonsagos teret’ kinaljon ehhez. A maganélet tiszteletben tartdsa a résztvevék
anonimitasanak védelme révén fontos lehet példaul a résztvevdék ,médianyomulas” elleni
védelme érdekében. Ez minden esetben az adatvédelmi térvény jogi kbvetelménye lehet.

Egyes személyek részvétele kiszolgaltatottsagnak, megbélyegzésnek, megkulénboztetésnek
vagy akar kdzvetlen karokozasnak is kiteheti dket. Ezt kiléndsen fontos lehet figyelembe
venni, ha egy tevékenységben gyermekek és fiatalok vesznek részt. Szamos orvosbioldgiai
fejlesztés olyan kérdéseket vet fel, amelyek aranytalanul nagy hatast gyakorolnak a nemek,
az életkor, az egészségi allapot vagy a fogyatékossag szerinti kilénbségekre, ami a
strukturalis egyenl6tlenségek sulyosbodasanak kockazataval jar, ha a hatranyos helyzeti
csoportok nem tudnak tisztességesen részt venni a vitaban.

Amennyiben egy bizonyos javasolt intézkedés altal érintett csoportok vagy egyének
részvétele fontos, és a kozvetlen részvétel veszélyezteti a maganéletiiket, meg kell fontolni a
részvétel lehetbvé tételének alternativ eszkdzeit. Ez torténhet példaul videokapcsolattal,
megbizhatd kdzvetitékdn keresztll vagy irasbeli beadvanyok atjan. Ha a kilondsen érintett
személyek részvétele anonimitast igényel, a folyamat legitimitdsa példaul figgetlen biztositék
révén megdrizhetd.

» Figyelembe kell venni az atldthatésag fontossdga és a részt vevé egyének
maganéletének védelme kozotti konfliktus lehetéségét nyilvanos vitaban.
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» Helyénval6 lehet a kilénb6z6 nyilvanossagokat kuldn-kilon bevonni, ha strukturdlis
vagy egyéb esetleges okokbdl bizonyos alcsoportok nem tudnak részt venni a k6zds
munkaban masokkal egyenld feltételek mellett.

» A "Chatham House szabalyhoz" hasonlé szabdly (a kapott informécié utdlagosan
nyilvanossagra hozhat6, amig sem az informaciét megoszté személyazonossaga, sem
a mas résztvevék személyazonossaga nem kerul nyilvanossagra) lehetévé teheti a
nyilvanos vitaban részt vevd személyek szamara, hogy véleménytiket anélkil fejezzék
ki, hogy ennek negativ kovetkezményeitél kellene tartaniuk. Ha ezt alkalmazni kell,
akkor err8l mar az elején meg kell allapodni, és hitelesen érvényre kell juttatni.

Az érdekek atlathatéséaga

Az atlathatésag a méltanyossag fontos szempontja. A kezdeményez6knek és a
résztvevéknek egyarant atlathatonak kell lennitik a nyilvanos vita szponzoralasaval vagy
abban valo részvétellel kapcsolatos céljaikat és érdekeiket, valamint a finanszirozas forrasait
illetéen. Erdekeik miatt gyakran helyénvald, hogy a kezdeményezések szponzorai
elkulondljenek, vagy fuggetlen szakembereket vonjanak be, hogy a nevikben nyilvanos
vitatevékenységeket folytassanak.

Az érintett érdekek nem korlatozdédnak a kozérdekekre. A személyes érdekeket is figyelembe
kell venni és be kell jelenteni, mivel a résztvevdk, szakérték vagy érdekeltek rejtett személyes
érdekei alaashatjak a bizalmat és a nyilvanos vita eredményének hitelességét. Az adott
kérdésben valo érdekeltség azonban nem akadalyozhatia meg a részvételt. Eppen
ellenkezéleg, ez a részvétel egyik oka. A kbézérdekl Ugyekben azonban nem jarhat kivaltsagos
befolyassal.

> A kezdeményezbknek, szakeértbknek, szponzoroknak és résztvevéknek nyilvanossagra
kell hozniuk minden olyan relevans érdekeltségiiket, amely a kezdeményezéssel vagy
annak eredményével kapcsolatos. Ezt akkor lehet megcsinalni, amikor elsé alkalommal
mutatkoznak be masoknak, vagy szakérték esetében irasbeli érdekeltségi nyilatkozatot
tesznek.

Oszinteség és johiszemiiség

Fontos, hogy az emberek G&szintén és johiszemlien vegyenek részt, ahelyett, hogy
maganérdekbdl manipulalnak a nyilvanos vitakat. Ez kulonésen akkor fontos, ha a nyilvanos
vitdban tudomanyos tényekre és bizonyitékokra tdamaszkodnak, és ha szakért6i vallomasokrol
van sz0. A félreértések elkerllése végett kivanatos a vilagos, nem szakmai jellegl és
egyértelmi nyelvezet hasznalata. A szakértéi vallomast tevé személyeknek el kell
magyarazniuk a bizonytalansdgokat és a technikai tudas korlatait. Fontos a forrdsok
Oszintesége. A szakeértbket emlékeztetni kell arra, hogy kertuljék az értékel6 nyelvezetet és
tartsak vissza személyes véleményuket.

» Fontos biztositani, hogy a relevans bizonyitékok kell§ figyelmet kapjanak, és hogy a
szakértdi vélemények egyensulya méltanyosan legyen képviselve.

> A szakért6ket fel kell kérni arra, hogy legyenek atlathatéak az ismert kockazatok és
koévetkezmények, valamint a tudas és az elbrejelzés korlatai tekintetében.

> Masodvélemények alkalmazasa vagy ellentétes véleményl szakeérték részvétele
segithet az egyensuly megteremtésében, amikor a partatlansag nem biztosithat6.
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V. MERVADO NYILVANOS VITA

Ahhoz, hogy a nyilvanos vita valtozast hozhasson, funkcionalis kapcsolatra van sziikség a
nyilvanos vita és az egészségiigyi és orvosbioldgiai ellatas iranyitasa kozoétt, hogy a lakossag
képes legyen befolyasolni a sajat életkorilményeit, a kollektiv jévét olyan médon, ami egy
demokratikus tarsadalomban megfelel.

A IV. szakasz maganak a nyilvanos vitatevékenységnek a mindéségével foglalkozott; ez a
szakasz a tovabbi hatasaival és azok optimalizalasanak maédjaival foglalkozik. Ezek a tovabbi
hatasok kétfélék: i) kozvetlen hatasok (példaul Uj szakpolitikak kialakulasa) és ii) a
nyilvanossag mint tarsadalmi testilet integritAsanak novelése, és ezéltal a nyilvanossag azon
képességének novelése, hogy demokratikus folyamatokon keresztil részt vegyen a
kormanyzasban.

ELKOTELEZETTSEG

Ahhoz, hogy a nyilvanos vita hatékony legyen, fontos, hogy mind a résztvevék, mind a
nyilvanos vitat kezdeményez6k elkotelezettek legyenek a folyamat irant. A kezdeményezd
részérél ez az elkdtelezettség a nyilvanos vita folyamatanak tdmogatasaval és az eredmények
figyelembevételével mutatkozik meg. Kezdettél fogva atlathatonak kell lennie annak, hogy a
kezdeményezés varhatéan hogyan kapcsolodik a targyalt kérdésekhez, milyen egyéb
intézkedések lehetségesek (vagy nem lehetségesek), és hogy a résztvevdk és a szélesebb
nyilvanossag milyen szamvetést varhat el err6l. A résztvevék pedig valésziniileg jobban
elkotelezettek lesznek a folyamat irant, ha tudjak, hogy a részvételik szamit.

A nyilvanos vitak kezdeményezdi szamara el6ny0s lehet a vitdk mas résztvevdivel vald
személyes talalkozas. A résztvevéket példaul fel lehetne kérni arra, hogy ismertessék a vitak
eredményét a kezdeményezbkkel, és megvitassak, hogy a kezdeményez6k hogyan javasoljak
a megyvitatott kérdések tovabbvitelét.
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> Az elkételezettséget a nyilvanos vitak kezdeményezdje ugy is demonstralhatja, hogy
kifejezetten meghatarozza, mi az, ami annak targyat képezi (és mi az, ami nem), és
miért), illetve milyen befolyast varnak el a nyilvanos vitatol.

> Arésztvevbk és a kezdemeényezOk, példaul a lakossag és a hatésagok kézotti megértés
€s kolcsonds bizalom javithaté a személyes talalkozdssal és a koélcsonds bizalom
erbsitésével.

FELELOSSEGVALLALAS

Minden demokratikus allamnak hallgatélagosan kotelessége, hogy figyelembe vegye a
lakossag érdekeit, és dontései elszamolasaval bizonyitsa, hogy ezt hogyan tette. A nyilvanos
vitak kezdeményezéséért felelés személyeknek visszajelzést kell adniuk arrdl, hogy milyen
kovetkeztetéseket vontak le a nyilvanos vitabol, és hogyan vették figyelembe a nyilvdnossag
véleményét példaul a késébbi politikai dontéshozatalban és/vagy mas kapcsolodo
dontésekben vagy folyamatokban. Ezt az informaciot példaul weboldalakon és a k6zmédian
keresztul lehet k6z6lni.

» Az elszamoltathatésag bizonyithatdé azéltal, hogy informéacidkat tesznek kdzzé arrol,
hogy a nyilvanos vita milyen médon tgjékoztatta a dontéseket vagy a gyakorlatot.

> A nyilvanos vita résztvevéi szamara torténd beszamolas segithet a jovébeli részvétel
0sztbnzésében, valamint a nyilvanossag és a hatdsagok kozotti korlatok lebontasaban.

» A nyilvanos vitdval kapcsolatos informaciok kozzététele és terjesztése, példaul az
eljaras leirasa és az eredmény egy dsszefoglald formajaban segithet a szélesebb kor(
hatas biztositasaban és a tovabbi vitak megalapozasaban.

A nyilvanos: Az élet végérdl szolo nyilvanos vita eredményeként jelent meg a Dontés

az élet végérdl - A vitak ciklusa cimi kényv, amely konferenciakbol szarmazo kivonatok

gyljtemeényét tartalmazza, beleértve a nyilvanossag hozzaszolasait. Tartalmaz egy

szbszedet és egy kOvetkeztetést, a vitaban felvetett f6 kérdéseket és érveket, valamint egy
rovid tanulmanyt az 6sszehasonlité jogszabalyokrol.

Franciaorszag, 2018: Az ,Etats généraux’-t utélag alaposan elemezte az Orszagos
Konzultativ Etikai Bizottsag (CCNE), amely 2018 juniusaban 6sszefoglal6 jelentést tett
k6zzé, amely a kezdeményezés eredményébe beépitette az Allampolgéri Bizottsag altal
megfogalmazott véleményeket.

ERTEKELES

A nyilvanos vitdk folyamatat és eredményét értékelni kell. A nyilvanos vitak
kezdeményez8inek johiszemiségébe vetett bizalom biztosithatd egy flggetlen és képzett
értékel6 bevonasaval, aki hozzafér az egész folyamathoz. Az értékel6t idedlis esetben a
tervezés/megvalositas soran kell kijeldlni. A vitat kezdeményezék igy legalabb kézzétehetik
gondolataikat a tevékenységekrdl, hogy masok is attekinthessék és megvitathassak azt.
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Az értékelésnek ki kell térnie a tevékenység hatékonysagéra (lasd a IV. szakaszt, "Hatékony
nyilvanos vita"), valamint arra, hogy a tevékenység mennyire felelt meg a résztvevdk és a
kezdeményez6k céljainak és elvarasainak, beleértve a nyilvanos hozzajarulas hozzaadott
értékének mérlegelését.

Az értékelés eredmeényét az atlathatosag elvének megfeleléen nyilvanossagra kell hozni, hogy
ne csak a résztvevék, hanem minden érdekelt fél tajékozdédhasson a tevékenységrdl,
valamint, hogy tovabbi nyilvanos vitat 6szténdzzon és hivatkozasi alapot nydjtson a tovabbi
tevékenységekhez.

> Kritériumok, intézkedések és értékelési keretrendszer l1étrehozasa a kezdetektél fogva,
és ahol lehetséges, ezeknek az elemeknek a korai szakaszban térténd validalasa a
résztvevokkel hozzajarul a folyamat integritasaba vetett bizalom megteremtéséhez.

» A nyilvanos vitafolyamat értékelését a résztvevoktél szarmazo visszajelzésekkel lehet
tamogatni (példaul a nyilvanos rendezvényeken kérd8ivek segitségével gy(jtott vagy a
megfeleld kérdések beépitése a folyamat részeként).

> A folyamat jellegétdl fuggben az értékelbk a résztvevokkel készitett kvalitativ interjuk
segitségével probalhatjdk meg megalapozni kbvetkeztetéseiket.

FOLYAMATOS NYILVANOS VITA

A nyilvanos vitanak idedlis esetben hozza kell jarulnia a tarsadalmilag konstruktiv vitahoz,
amely tikrézddik a kormanyok és hatdsagok dontéseiben és politikai dontéshozatalaban. A
hatékony vita tapasztalata hozzajarulhat a nyilvdnossag politikai elkotelezettségének és
altalaban véve a pozitiv tarsadalmi interakcioknak az elémozditasahoz is.

Tovabba a résztvevdk az elkdtelez6dés folyamata soran ugy talalhatjak, hogy bizonyos
kérdésekkel kapcsolatban jelentds szakértelemre tesznek szert. Példaul a nyilvanos vitakban
valod részvétel soran kialakult hal6zatok és kapcsolatok tovabbi kezdeményezésekben vald
részvételhez vezethetnek.

A folyamatos nyilvanos vita értékes a politikai dontések kévetkezményeinek nyomon kovetése
és értékelése, a kozszféra élénkitése, valamint a kapacitds és a bizalom kiépitése
szempontjabol, ami a jévébeni kotelezettségvallalasokban is érvényesitlhet.

> A nyilvanos vita egy adott kontextusban tovabbi lehetéségeket teremthet a résztvevék
tovabbi bevonasara.

> Az emberek és a kbdzvélemény, a relevans szakért6k és szakemberek, valamint a
hatésagok kozotti kapcsolatok oroksége mellett a nyilvanos vita kézzelfoghato
tarsadalmi eréforrasokat is generalhat eseményekrél készult feljegyzések és
referenciadokumentumok formajaban, amelyekre a jovébeni vita épllhet.

Portugalia, 2017: Az élet végérél szolo vita nem vezetett valtozashoz a portugdl
jogszabalyokban, de a kényv formajaban megjelené dokumentacié egy eredmény, és
hivatkozasi alapként szolgal a témaval kapcsolatos jovobeli vitdkhoz.
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Franciaorszag, 2018: A francia Nemzeti Etikai Konzultativ Bizottsag (CCNE) 2018
szeptemberében kiadott 129. szamu véleményében azt ajanlotta, hogy a francia
bioetikai térvényt a bioetikai kérdésekrdl folytatott folyamatos nyilvanos vita tdmogassa,
hogy a vita ne "egyszeri" eseményként valésulijon meg. A cél az, hogy el6segitsék a
vitakultira kialakuldsat ezekben a kérdésekben. Ebben az 6sszefliggésben a CCNE
jelentése valdszinilleg fontos hivatkozasi pontként szolgal a jovére nézve.

Orosz Foderacio, 2016: Az emberi szervek és szbvetek atlltetésérél szolo térvény
javasolt modositasairdl széldé nyilvanos vita meger6sitette, hogy a
szervadomanyozas nagyon érzékeny kérdés az orosz tarsadalomban. A javasolt
modositasokat jelentés kritika érte a nyilvanossag részérdél. Az egyik legfontosabb tanulsag
az, hogy a vita csak akkor lesz hatékony, ha az emberek teljes mértékben megértik a témat,
kulénbdsen, ha a téma emberi jogi kérdéseket is felvet.

A BIOETIKAROL SZOLO NYILVANOS VITA BEAGYAZASA

Egy olyan tarsadalom, amelyben a demokratikus részvétel szokasai az oktatas és a nyilvanos
részvétel lehetéségei réven kialakulnak, jobban fel lesz készilve arra, hogy a nyilvanossagot
bevonja a bioldgiai és orvosbioldgiai fejlesztések iranyitasanak kérdéseibe.

A nyilvanos vitat tamogaté intézmények - példaul nemzeti etikai bizottsagok, flggetlen
szervezetek, hatésagok, szabalyozé hat6sdgok vagy tandcsadé bizottsagok - konkrét
feladatokkal valé felruhazasa segithet a nyilvanos vita elémozditasaban, a nyilvanossag
folyamatos bevonasdnak fenntartdsaban az orvosbiolégia fejlédésébe, és intézményi
mechanizmusokat biztosithat a nyilvanos vita gyakorlati tAmogatasahoz.

Ez a folytatélagos folyamat segithet athidalni a ritkan vizsgalt tarsadalmi normak és az (j
biologiai és orvosbiologiai fejlesztésekkel kapcsolatban felmerilé surgés politikai kérdések
kezelésének sziikségessége kdzotti szakadékot.

Az olyan intézmények, mint a fent emlitettek, segithetnek a nyilvanos vita és a nyilvanos
részvétel kulturajanak elémozditasaban azaltal, hogy figyelik a tarsadalomban zajl6 relevans
vitakat, nyitottak a velik valé kapcsolatfelvételre, és elbsegitik e vitdak 6sszekapcsolasat
egymassal, valamint az érintett érdekelt felekkel és a politikai déntéshozdkkal.

A nyilvanos vita kultarajaban ezek az intézmények érommel fogadnak a spontan és "alulrdl
jovd" hozzaszolasokat, valamint a tervezett nyilvanos vitatevékenységeket, és hasznot
hdzhatnanak beldluk.

» A megfelel forrasokkal rendelkezd és politikailag tamogatott nemzeti etikai bizottsagok
vagy hasonl6 testiiletek fontos szerepet jatszhatnak a nyilvanos vita elémozditasaban,
szilkség esetén a nyilvanos vitak lefolytatasaban és a nyilvanos vita hatasanak
biztositasaban.
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Franciaorszag, 2018: A "Etats généraux" esetében a nyilvanossag sikeres
bevonasanak kulcsa az volt, hogy a Nemzeti Etikai Konzultativ Bizottsag (CCNE)
megbizast kapott a nyilvanos vita eldmozditasara és az altala megfelelének itélt
tevékenységek megszervezésére. A CCNE 2011-ben kapta meg ezt a szélesebb kori
megbizatast, és a finanszirozas biztositotta a bioetikai térvény 2018-as felllvizsgalatat.

Dania, 2008: A Dan Technolodgiai Tanacsot kordbban a dan kormany finanszirozta,
de ma mar egy figgetlen intézmény, amely mar nem kdzpénzbél finanszirozott.
Fontosnak tartottdk, hogy levalasszdk a kormanyrél, azonban nincs toérvényben
meghatarozott megbizatasa, igy megbizasi alapon miikdodik.

Ciprus, 2018: A Ciprusi Nemzeti Bioetikai Bizottsag feladata a nyilvdnos vita
elémozditasa azaltal, hogy minden évben nyilvanos vitat szervez egy kivalasztott
téméaban.
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VI. KOVETKEZTETESEK

Az Oviedo6i Egyezmény 28. cikkét (a "nyilvanos vitarél") azzal a meggy6z6déssel fogalmaztak
meg, hogy a biomedicina fejlédésének kdvetése és megvaldsitasa nem csak a szakértdk vagy
a hatésagok, hanem a tarsadalom egészének kérdése.

A nyilvanossag érdekeinek és nézeteinek tiszteletben tartdsa a demokratikus tarsadalmak
egyik sarokkove. A biomedicina fejl6désével kapcsolatos kérdések gyakran dsszetettek, és
kihivast jelenthetnek a tarsadalmi élet etikai értékek, normak és elvek koré rendez6dd
szervez6désével kapcsolatban. Az ezekre a kérdésekre adott valaszok alapvetdéen
alakithatjak a jové tarsadalmait.

A mai vildgban, amelyben a tudas, az emberek és a technolégiak szabadon atjarjak a nemzeti
hatarokat, az ilyen fejlemények nemcsak az egyes tagdllamok tarsadalmaira, hanem az
Osszes allamra hatdssal vannak. Azokban a kérdésekben, amelyek hatassal vannak a
biomedicina globdlis iranyara, az allamoknak ezért kozos stratégiat kell kialakitaniuk
egymassal. Ennek soran szikséguk van arra, hogy a polgarok véleményét a nyilvanos
szférdban folytatott nyilt vita révén képviseljék.

Fontos felismerni, hogy a nyilvanos vita éppugy szol a nézetek megismertetésérdl és
kialakitasarél, mint azok meghatarozasardl és tisztazasardl. Sem egyetlen nyilvanos
vitatevékenység, sem a nyilvanos vitafolyamatok semmilyen keveréke nem nyujthat teljes
megoldast a biomedicina és a biotechnoldgia etikai iranyitasara. A nyilvanos vita értékes része
a folyamatnak, de nem elegendd és nem is 6nceél.
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FEHEROROSZORSZAG - AZ ORVOSOK ES A BETEGEK JOGAI
ES KOTELEZETTSEGEI A MODERN EGESZSEGUGYI
RENDSZEREKBEN (JOGI ES ETIKAI KERDESEK) (2018)

@ Hattér, kezdeményezo és résztvevok

Az orvosok és a betegek jogairdl eés kotelezettségeirél a modern egészséglgyi rendszerben
(jogi és etikai kérdések) sz06l6 vitat 2018 szeptemberében kezdeményezte az Egészségugyi
Minisztérium és a Belarusz Koztarsasag Bioetikai Bizottsaga, a Koztarsasagi Bioetikai
Kdzpont részvételével.

A vita f6 célja az volt, hogy megvitassak az orvosi gyakorlat javitdsanak kérdéseit, a
kalonb6zb korhazak és egészségugyi kdzpontok kozotti tapasztalatcserét, valamint az U]
torvények modositasat és kiegészitését, beleértve az egészségugyi ellatasra, a szervek és
szOvetek atlltetésére és az asszisztalt reprodukcios technoldgidkra vonatkozé térvényeket.

A vita szlkségességét a kdvetkezdképpen irtak le: Fehéroroszorszagban Uj helyzet alakult
ki, ahol a betegek tobb ellatast akarnak, és elvarjak, hogy az orvosok elismerjék
autondémigjukat, ahol a betegek nem ismerik a jogaikat, és szakszerl szakmai
kommunikaciéra van szikségik. Az orvosok Uj generacidja is megjelent, akiknek szakmai
készségei sokkal inkabb technikai jelleglek, mint kommunikacios és etikai jellegliek; ezeknek
az orvosoknak ismernilk kell a torvényeket, az etikus gyakorlat elemeit, azt miként kezeljék
a betegeiket személyként, és hogyan kell holisztikusan szemlélni az egészségligyi
szlikségleteiket. Ezen okokbdl kifolydlag a vitAba az egész tarsadalmat be kellett vonni.

A vitat az egészségulgyi toérvény késdbbi mddositasaihoz is felhasznaltak.
(3) celkitiizés

A cél az volt, hogy javuljon az egészséguigyi ellatas, a szerv- és szdvetatiltetés, valamint az
asszisztalt reprodukciés technoldgiak alkalmazasa terén az orvosi gyakorlat, tovabba a
tarsadalomban a megértés és az egylttmikddés javitdsa e fontos kérdések megoldasa
érdekében.

(=) A kérdés

A vita a kdvetkez6 témakkal foglalkozott:

a tajékozott beleegyezés jelentése az orvosi gyakorlatban;

a betegek orvosvalasztasi jogaikrol valé tudasanak mértéke;

hogyan védjik az orvosi titoktartast az e-egészségiigyi rendszerekben;

az orvos kotelessége, hogy mindenféle beteg esetében igazat mondjon a sulyos
diagnozisrol;

hogyan kell gondoskodni arrél, hogy a csaladtagok gyakorolhassak a hozzatartozoéik
apolasaban valo6 részvételhez valo jogukat, amikor a beteg intenziv osztalyon van.

vV VVYVvVY
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@ Modszer

A nyilvanos vita szervezése soran kiildénb6zé moédszereket alkalmaztak, tdbbek kdzott:

> vita a tdmegmédia kivalasztott témairdl;

» felmérés arrdl, hogy az egészségugyi szakemberek és az orvosjogaszok hogyan
értelmezik a konferencia vitajanak fé témait;

> egy gyakorlati konferencia;

» nyilt eléadas szabad beszélgetéssel;

> a korhazi etikai bizottsagok szerepe a kezelési folyamat soran felmertls etikai

problémak megoldasanak eszkdzekeént.

A tomegtéjékoztatasi eszkdzokben vita indult az orvosok és a betegek jogairdl és
kotelezettségeir6l a jogi és etikai szféraban. A vita résztvevdi orvosok, jogaszok,
egeszségugyi vezetbk, bioetikusok és tuddsok, valamint betegszervezetek tagjai voltak. A
vitat kilonb6z6 cikkekben, valamint kerekasztal-beszélgetéseken, a tdmegtajékoztatasi
eszkozokben és tudomanyos folydiratokban mutattak be.

A Koztarsasagi Bioetikai Bizottsag, a Kdztarsasagi Bioetikai Kozpont és a JurSpectr LLC jogi
cég munkatarsai megkezdték a "A betegek és az egészségugyi szakemberek jogainak
biztositasanak etikai és jogi kérdései a modern egészséguigyi ellatdsban" cim( gyakorlati
konferencia el6készitését. A konferenciat megel6z6en felmérést végeztek az orvosjogaszok
és orvosok korében, hogy meghatarozzak a konferencia soran megyvitatando fébb kérdéseket.
A konferenciara 2019 marciusaban kerilt sor, amelynek h&zigazdéai a Belarusz Egészségugyi
Minisztérium, a Belarusz Orvosi Tovabbképz Akadémia és a JurSpectr voltak. A konferencia
soran az orvosi és jogi szakmak kulonb6zé eléadoi vettek részt a fent emlitett kérdésekkel
kapcsolatos nyilvanos vitakban. A résztvevék kozott voltak betegszervezetek is.

Az ortodox egyhazi program témaja az "orvos etikai kotelessége" volt, és a kovetkezbket
tartalmazta:

» a Tudomanyos Akadémia orosz akadémikusanak etikai eldadasa, amelyre 2019
juliuséban kertlt sor az Egyhazi Szeminariumban, ingyenes nyilvanos belépéssel;
> "Az Uj martirok hdstette az orvos etikai kotelességének prizmajaban" cimi

sajtotajékoztatot.
@ Hatas vagy figyelemre mélté jellemzék

A fobb elképzeléseket, a megvitatott kérdéseket és a felmerild megoldasokat a
munkacsoportok figyelembe vették a koztarsasagi torvények Uj valtozatainak (az
egeszségugyi ellatasrol, a szervek és szovetek atultetésérél, valamint az asszisztalt
reprodukcids technologiakrél szo6l6 torvények) kidolgozasa soran. Ezeket a toérvényeket ()
szakaszokkal egészitették ki, amelyeket a parlament megvitatott és a Belarusz Koztarsasag
Nemzetgyllése 2019 nyaran elfogadott.

Alapvet6 etikai kérdések:
» az alapfogalmak (tjékozott beleegyezés stb.) pontositasa;
» hogyan lehet eleget tenni a betegnek, aki nem hajlandé adatainak elektronikus

adatbazisokba valé bevitelére (az egészséglgyi rendszer kovetelményeinek
megfeleléen);
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» a Nemzeti Bioetikai Bizottsdg egyik céljanak meghatarozésa, hogy koordinalja a helyi
orvosi etikai bizottsagok tevékenységét;

» az orvos megfeleld magatartasa vészhelyzetben a beteg és hozzatartozoi tajékozott
beleegyezésével kapcsolatban stb.

@ Figyelemre mélto jellemzdk és tanulsagok

A munkafolyamat az Eurépa Tanacs "A nyilvanos vitardl széld utmutatotervezet" fébb
meghatarozasai alapjan zajlott. Emellett a szlogenlink a kdvetkezé volt: "Azt mondhatjuk,
hogy a nyilvanos vita tehat olyan vita, amely a nyilvanossag el6tt, a nyilvanossaggal és a
nyilvanossagert folyik".

A Kkulénbdzd nyilvanos vitdk szervezéit az Otmutatétervezet Otletei inspiraltak, és
tevékenységuket a megadott Utmutatasokra alapoztak.
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CIPRUS — A TUDATOSSAG HETE (2018)

@ Hattér, kezdeményezo és résztvevok

Cipruson évente tudatossagnoveld hetet szerveznek. A 2018-as év témaja "Az Oregedés
bioetikai dimenzi6i" volt, amelynek elinditdsat sajtotajékoztatd kisérte, a Ciprusi Koztarsasag
elndke, az egészségugyi miniszter és a munkaugyi és szocidlis joléti miniszter védnoksége alatt.

(3) celkitiizés

A tudatossagnovel6 hét célja kettbs: (i) a nyilvanossag tajékoztatasa a bioetikai fejleményekrdl,
valamint (ii) a politikai dontéshozék tajékoztatasa a nyilvanos vita altal felvetett kihivasokrél és
az iranyitasi intézkedések sziikségességerél.

@ Modszer

A 2018-as tudatossagi hét szamos eseményt foglalt magaban, tobbek kozoétt a kovetkezbket:

» fotokidllitas az 6regkorral;

» kerekasztal-beszélgetés a képviselbhaz elndkével és a parlamenti bizottsagok

tagjaival: i) emberi jogok, ii) egészségugy ugyek, és iii) jogi tgyek;

kerekasztal-beszélgetés a személyes adatok védelméért felelés biztossal és az
igazgatasi és emberi jogi biztossal (ombudsman);

szeminarium a "Tarsadalmi befogadas és sebezhet6ség" témakdrben;

kerekasztal-beszélgetés a halalr6l és a gyaszrol;

"Dontések meghozatala etikai dilemmahelyzetekben - Az élet vége" cim(i workshop;

"Etika és orvosi etika az id6sek mindennapi orvosi gyakorlatdban" cimi workshop;

Ujsagirdi etikai kodex - Az Ujsagirdék és a tbmegtajékoztatasi eszkdzok magatartasi

kodexe az id6sekkel kapcsolatban;

"Etika és etikai kérdések az id6sek fogaszati gyakorlataban" cim{ workshop;

szeminarium "Etika és deontoldgia a gyogyszerészetben az idések vonatkozasaban";

szeminarium "A fugg6ség kezelésének terapias lehetéségei Cipruson" cimmel;

Orvostanhallgatoknak szolo el6adasok “Etikai kotelezettségek az orvoslasban -

Tanulas a multbdl és felkészilés a jovére"; "Mi valtozik az orvoslasban? Az

Ujraélesztés etikaja? Az Uj sebészeti technikak bioetikaja";

» "Deontolégia és etika az oktatdskutatasban: a tanuldi résztvevok esete" cimi
workshop;

» orvostanhallgatok kozotti vitak a kdvetkezokrél: (i) az életvégi problémak erkolcsi,
politikai és tarsadalmi vonatkozasai, (ii) az id6sek szexualis zaklatasanak orvosi-jogi
vonatkozasai;

» konferencia "Generaciok kodzotti programok: az id6ések fiatalon tartasa, a fiatalok
bélcsebbé tétele” cimmel.

v

vVvVvyYyyVvy

vvyyvyy

A Ciprusi Nemzeti Bioetikai Bizottsag (CNBC) nyilvanos kerekasztal-beszélgetést szervezett
"Az Oregedéssel és az idOsekkel kapcsolatos tudatossag novelése" cimmel. A résztvevok
szakertok, politikai dontéshozok és érintettek voltak, koztuk a ciprusi ld6sek Parlamentje és a
ciprusi ldések Megfigyel6kdzpontja (egy nem kormanyzati szervezet). A célkdézonség a
nyilvanossag volt. Két atfogd kérdés volt: i) Milyen az apolasi otthonokban nyduijtott ellatas
szinvonala és a szocidlis joléti osztaly (Ciprusi Munkalgyi, Joléti és Szocialis Biztositasi
Minisztérium) altal végzett ellenérzések minésége? (ii) Milyenek az életkrilmények a ciprusi
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(allami és magan) idésotthonokban? A nyilvanos kdzonség részvételével zajl6 vita sordn az
idések szamara fenntartott idésotthonokban a kévetkezd problémakra derult fény:

» a személyzet nem végez rendszeres eéjszakai ellenérzéseket, gyakran a
munkaerdhiany miatt;

» hiany van az 4polootthonokban az okleveles apolokbdl;

» az idések hatékonyabb és megfeleldbb védelmére van szilkség a bantalmazas vagy
rossz banadsmaéd minden forméjaval szemben;

» az ellendrzéseket az illetékes hatésagoknak kell elvégeznilk;

» alakossagi panaszok jobb kezelésének sziikségessége.

A kerekasztal-beszélgetés arra a kdvetkeztetésre jutott, hogy a politika megvaltoztataséara van
szlkség. Azonnal utasitast adtak a ciprusi apolasi ellatas minéségére vonatkozd hatalyos
jogszabalyok médositasara (mind az allami, mind a magan idések otthonai).

@ Figyelemre mélté jellemzdk és tanulsagok

A nyilvanos vita nagyon értékes eszk®z lehet a nyilvanossag tajékoztatasara a politikai
dontéshozatallal kapcsolatos kihivasokrél és a meghozandd dontésekrél. A mddszerek
sokfélesége azt szolgalta, hogy minél tobb témat vonjanak be a folyamatba. A tevékenységek
a kedvezmeényezettek széles korét céloztak meg (a nagykoézonség, kdzépiskolasok, idések,
egyetemi orvostanhallgatok, a kutatéi kozosség, egészségugyi szakemberek), €s nagyon
kedvez6 fogadtatasra talaltak, valamint széles kord visszhangot valtottak ki a televizidban, a
nyomtatott és elektronikus médiaban.

Kulcsfontossagu tényez6 volt a vita nyitottsaga, amely lehetévé tette, hogy a politikai
dontéshozok képviselbinek jelenlétében a kihivasokrdl j6l tdjékozott személyek szabadon
megosszak nézeteiket. A kdvetkeztetések arra 6sztondzték a kormanyt, hogy felllvizsgalja
az id6ésekre vonatkozo jogszabalyokat. Kilénésen az idések gondozasardl folytatott vita volt
kozvetlen hatassal a kormanyzasra. Miniszteri megbizast kapott a CNBC, hogy végezzen
vizsgalatot az allami és magan idésotthonokban, a hatalyos jogszabalyok felllvizsgalata
céljabol, példaul a megfeleld, éjjel-nappali személyzet biztositasa érdekében. A jogszabdly
moédositasa folyamatban van, és a Parlament elé keril ratifikalasra.

A nagyszabasu nyilvanos vita nyilvanvalé héatrdnya, hogy a téma évente egy alkalomra
korlatozodik. Masrészt viszont lehet6séget teremt a széban forgd kihivasok mélyebb
megértésére
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DANIA - NYILVANOS VITA
AZ EGESZSEGUGYI RENDSZER JOVOJEROL (2008)

@ Hattér, kezdeményezd és résztvevok

A dan egészségugyi rendszer politikai és kdzvélemény éltali nyomas alatt allt, hogy tébb,
jobb és gyorsabb kezelést hajtson végre, de nem rendelkeztek a szikséges anyagi
forrasokkal.

2008-ban a Dan Régiok Szdvetségének Egészséglgyi Bizottsaga létrehozta a "Jovd
egészséguigyi rendszere" cimii projektet, amely két elembél allt:

» egyidejlleg, 2008. november 1-jén, négy dan régiéban, 800 polgar részvetelével
tartott polgari csucstalalkozék;

> 2009. januar 14-15-én politikai csucstalalkozot tartottak a polgari csucstalalkozok
eredményei alapjan, politikusok, érdekelt felek, szakérték és az egészségugyi
rendszer tisztvisel6i részvételével.

A Dan Technolégiai Tanacs ("Teknologiradet") és az Egészségligyi Bizottsag titkarsaga
koz06s titkarsagot hozott létre a projekt végrehajtasara.

@ A polgari csucstalalkozék célja

Az "értékek és kihivasok" cimsz6 alatt zajlé csucstalalkozOk keretei kdzt a dan régiok a
polgarok megalapozott és megfontolt véleményét kérték arrdl, hogy hogyan lehetne példaul
a technoldgidkat a termelékenység novelésére hasznalni, nevezetesen, hogy elfogadhato-
e a betegségek kezelésének elétérbe helyezése mas eljarasok, példaul bizonyos plasztikai
sebészeti eljarasok rovasara; hogy a maganbiztositasok felhasznalhatdék-e bizonyos
kezelések finanszirozasara; és hogy megkodvetelheté-e a betegektdl a kezelés betartasa
stb.

@A politikai csucstalalkozo célja

A szakpolitikai csucstalalkoz6 célja az volt, hogy a dan egészséguigyi rendszer szerepl6i a
polgarok értékelése alapjan konszenzusos dontéseket hozzanak az Uj fejlesztésekrél és
az egészséqgugyi prioritasok meghatarozasarol.

@ Eredmény

A kezdeményezés néhany figyelemre mélté eredménye:

» Abban az idében lehetéség volt adoé-visszatéritéest kapni a magan
egészségbiztositasra, ami draga volt az egészségiigyi rendszer szamara, de
bizonytalansag volt azzal kapcsolatban, mi lenne a kdzvélemény reakcidja, ha
eltordlnék, ami azt eredményezte, hogy a politikusok nem merték ezt eltorélni. Az
allampolgari csucstalalkozékon azonban a résztvev6k mintegy 80%-a kifejezte,
hogy tamogatja a teljesen allami egészséguigyi rendszert vagy az adé-visszatérités
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nélkili maganbiztositast. Ez politikai szemléletvaltast eredményezett. Roviddel a
politikai csucstalalkoz6 utan az adé-visszatéritést eltorolték.

A polgarok tamogattak, hogy a betegektél olyan életmddot kdveteljenek meg, amely
nem veszélyezteti a kezelésiket. Ezt intenziven megvitattak a politikai
csucstalalkozoén, és ezt kdvetéen sokkal nagyobb hangsulyt kapott az egészségugyi
politikdban.

Az egészségugyi személyzet tudasbévitését a szakterlleteken ativel6 szakképzés
érdekében 71% tamogatta. Dontéseket hoztak a szaktertletek k6zotti akadalyok
csokkentésérdl (pl. hogy a szakképzett apoldk bizonyos, korabban csak orvosok
altal végzett feladatokat el tudjanak latni).

@ Modszer

Polgéri csucstalalkoz6: négy egész napos talalkoz6 mintegy 200 polgéar részvételével,
akiket Ugy valasztottak ki, hogy tikr6zzék a dan lakossag Osszetételét. A tdjékoztatd
anyagokat egy héttel a csucstalalkozék el6tt kuldték el a résztvevéknek; a program és a
kérdések minden talalkozon pontosan ugyanazok voltak. A hat6ras program 6t tematikus
Ulésre oszlott, amelyek mindegyike egy bevezetd videdval és kérdésekkel kezd&dott,
amelyeket a polgarok nyolc fével és egy elndkkel egy asztalnal Gl6 csoportokban vitattak

meg.

Az érintett Ulések:

>

vVvvyvVvyvyy

A legfontosabb kihivasok (minden asztal két kihivast jelolt meg, amelyekrél az Ulés
végén mindenki szavazott);

hogyan kell alkalmazni a megfeleld feltételeket az egészségre;

személyes hozzajarulas (a beteg részérdl);

az egészségugyi ellatashoz rendelkezésre all6 forrasok;

mit kell tudnia az egészsegugyi rendszernek a jovében nyujtania;

a rangsorolas alapelvei;

milyen mértékben kell a kezelést kdzos felelésségnek vagy kereskedelmi arunak
tekinteni.

Minden Ulés végén a polgarok harom-6t kérdésrél szavaztak taviranyitok segitségével.
A 2a. Ulésen példaul a kérdések a kdvetkezdk voltak:

>
>

v

Kinek kellene felel6sséget vallalnia az egészséguinkért?

Hogyan kezeljuk a munkakdrilményekbdl és kdrnyezetbél eredé egészségkarositd
hatasokat?

Hogyan kell kezelniink az egészségtelen életmédot?

A kezelést a beteg életmddjahoz kell igazitani, vagy forditva?

Hozz4jaruljanak-e a polgarok masok egészségéhez azzal, hogy adomanyozokka
valnak?

Minden kérdéshez egy sor alternativ valaszlehet6seég allt rendelkezésre.

A politikai csucstalalkozé 24 6ran at tartott - 12-t6l 12-ig. Az els6 nap soran OGtletborzét
tartottak és megvitattdk ezeket. Ezen otletek a polgarok altal kifejezett vélemények
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folytatasai is lehettek. A masodik napon mihelytalalkozokat tartottak, amelyek célja az
intézkedések mélyebb feltarasa és az intézkedésekért valo felelésség megosztasa volt.

@ Figyelemre mélté jellemzdk és tanulsagok

A gyakorlat megmutatta, hogy a nyilvanos vita jelentésen hozzajarulhat a politikai
dontéshozatali folyamathoz. A hatds megteremtésének kulcsa az, hogy a dontéshozatali
folyamatokat egésznek tekintsiik, amelyben a polgarok részvétele csak egy Iépés. Nagyon
fontos koévetkezd lépés a politikai nyomon kodvetési folyamat biztositasa, és a politikai
dontéshozok kezdettél fogva torténd elkotelezédése.

A nyilvanos vita koltség-haszon aranyat szamos vitatevékenység esetében felll kell
vizsgalni. A kodzéleti szerepvallalas koltségesnek tlinhet, és nem minden tevékenység
kinalja ugyanazt a gazdasagi hasznot. Idével azonban egyes projektek olyan déntéshozatali
erét/batorsagot szabaditanak fel, amely igen nagy hatassal van a termelékenységre, a
dontések mindségére és a gazdasagra. Ez kilondsen igaz a magan-egészségbiztositasra
vonatkozd ado-visszatéritések eltoriése esetében. A szervez6t idézve: "Az ado-
visszaterités eltorlése valdszinlleg nem tortént volna meg a polgarok egyértelmi
allasfoglalasa nélkil - és ez olyan 6sszeget takaritott meg az allami koltségvetésnek, amely
sokszorosan meghaladja a daniai kozéleti szerepvallalasi tevékenységek 6sszes
felhalmozott koltségét".

A nyilvanos vita el@segiti az elmélyult gondolkodast, ami a kozvélemény-kutatasoktdl vagy
felmérésektdl eltéré6 eredményeket ad. Fontos kilénbség a kdzvélemény-kutatdsok és a
nyilvdnossag részvételének modszerei kozott, hogy az utdbbiak gyakran varatlan
eredményeket hoznak a hajlandédsag tekintetében, hogy szakitsanak azzal, amit a média,
a kozvélemény-kutatasok vagy a lobbistdk "kozvéleményként" tételeznek fel. A
véleményekrél tajékozddnak, reflektalnak és vitatkoznak, ahelyett, hogy személyes nézetek
vagy egy part hivatalos irAnyvonala maradnanak. Erre példa a compliance problémajara
adott valasz, amely Uj megkdzelitést vezetett be, nevezetesen azt, hogy a betegeknek
tarsfelelésséget kell vallalniuk a kezelésukért. Ezt nem tamogattédk a betegszervezetek,
lobbistak vagy kdzvélemény-kutatasok, amelyek altaldban azt tlikrézték, hogy mindenkinek
feltétlen joga van ugyanarra a kezelésre. A résztvevok tobbsége azonban tamogatta ezt a
megkozelitést.
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FINNORSZAG - POLGARI KEZDEMENYEZES
A PARLAMENT FELE (2012)

@ Hattér, kezdeményezd és résztvevok

2012 marciuséatol Finnorszag alkotmanya lehetévé tette, hogy a finn parlamenthez polgari
kezdeményezéseket nyuljtsanak be, ha legalabb 50 000 alairas 6sszegyilik. A hivatalos
feltételek és eljarasok a polgari kezdeményezésrél sz6lo térvényben (12/2012) talalhatok.
Az lgazsagugyi Minisztérium internetes szolgaltatast inditott (lasd www. kansalaisaloite.fi),
hogy megkdnnyitse a nyilvanossag altal tamogathatdé polgari kezdeményezések
|étrehozasét.

A polgari kezdeményezéseket Finnorszagban nagyon kedvez6en fogadtak. Az elmult hat
évben tébb mint 1 000 kezdeményezést dolgoztak fel, és 37 kezdeményezés elérte a
minimalis 50 000 aldirast. Egy kezdeményezés kozvetlen jogszabaly-mdédositashoz
vezetett (a hazassagi egyenjogusaggal kapcsolatban), mig mas kezdeményezések
kozvetett hatast gyakoroltak a jogalkotasra.

Az 50 000 alairast elér6 kezdeményezések kozll legalabb hat bioetikai kérdésekkel
kapcsolatos. Tobb bioetikai témaju kezdeményezés nem érte el a szilkséges szamu
alairast. Osszességében elmondhatd, hogy a bioetikai kérdések jol tikkr6zédnek a finn
polgarok kezdeményezéseiben.

A legismertebb kezdeményezés az eutanazidra és az asszisztalt ongyilkossagra
vonatkozott (tbbb mint 63 000 tamogatd). A Parlament hatalyon Kkivil helyezte az
eutanaziarél szolé torvényt, de kotelezte a kormanyt, hogy nevezzen ki egy
munkacsoportot, amely megvizsgalja ezeket a kérdéseket, és esetleg Uj térvényjavaslatot
tesz.

Az egyenld hazassagi jogok biztositasara iranyuld kezdeményezés (tébb mint 166 000
tamogatéval) Uj jogszabalyhoz vezetett, amely az azonos nemil hazassagaban élék
szamara ugyanazokat a jogokat biztositotta, mint korabban a heteroszexudlis hazasparok
szamara. Ez a kezdeményezés (j anyasagi torvényt eredményezett (amely a leszbikus
parok mindkét fél szamara egyenlé jogokat biztosit a tdrvényes szlléséghez egy
meghatarozott eljaras szerint). Emellett az anyasag meghatarozdsa mostantdl lehetévée
teszi, hogy a transzszexualis férfiakat anyaként ismerjék el, és hogy a gyermek
szllletéséhez kapcsolddd szocidlis tAmogatashoz jussanak.

@ Moédszer

Jogalkotasra vagy jogszabalytervezetre iranyuld javaslat - A polgéri kezdeményezés (j
jogszabaly meghozataldra vagy megalkotdsara tehet javaslatot. A kezdeményezés
vonatkozhat meglévé jogszabalyok moddositasara vagy hatalyon kivil helyezésére is. A
torvényjavaslat forméjaban benyujtott kezdeményezésnek tartalmaznia kell a javasolt
jogszabalyszéveget. A kezdeményezésnek egy adott kérdésre kell korldtozddnia, és
indokolnia kell.
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Meghatarozott id6szak az alairasgydjtésre - A kezdeményezést hat honapon beltl kell
alairnia a szikséges szdmu embernek. Az alairdsokat papiron vagy online (pl. a
www.kansalaisaloite.fi oldalon) lehet gyUjteni. Ha elegendd alairas gydlt 6ssze, a

kezdeményezést elkildik a Népesség-nyilvantartasi Kézpontnak, amely ellendrzi a neveket
€s megerdsiti a jovahagyott alairasok szamat.

Megfontolas a Parlamentben - Miutan a Népesség-nyilvantartasi Kézpont ellendrizte a
neveket és megerdsitette, hogy legalabb 50 000 jovahagyott alairas Osszegyilt, a
kezdeményezés szévivéje a Parlament elé terjesztheti azt megfontoldsra. Ha egy
kezdeményezést a Népesség-nyilvantartasi Kozpont dontésének meghozatalatél szamitott
hat hénapon belll nem nyujtanak be a parlamentnek, a kezdeményezés érvényét veszti.

A Parlamentnek kételessége megvizsgalni a polgéri kezdeményezéseket, de a parlamenttél
fligg, hogy a kezdeményezést modositasokkal vagy valtoztatas nélkul jbvahagyja-e. Ha egy
kezdeményezést a parlament elutasit, akkor ugyanarra a kérdésre vonatkozoan Uj
kezdeményezés indithatd.

@ Figyelemre mélto jellemzok és tanulsagok

A polgari kezdeményezés ma Finnorszagban a legfontosabb nemzeti szintl demokratikus
innovacié. A demokratikus innovaciokrol sz6l6 2016-os jelentés szerint (angol nyelven a 4.
oldalon) a vélasztasra jogosultak mintegy harmada irt ala legalabb egy kezdeményezést.
Ugy tiinik, hogy a polgari kezdeményezés bevonja az egyébként politikailag passzivnak
szamit6 szociodemografiai csoportok egy részét, kiléndsen a fiatalabb polgarokat.

A polgari kezdeményezés hatékony médja a szabad polgari tevékenység és a nyilvanos
vita eldmozditasanak és tdmogatasanak, és ezaltal a civil tarsadalom megerésitésének. A
weboldal aktiv platformot biztositott a polgarok szamara, hogy szélesebb kéztnséghez
jussanak el, ugyanakkor lehet6séget biztosit arra, hogy a politikai szintéren is
megjelenjenek az Otletek. Lehetévé teszik a nyilvanossag vélemeényének nagyobb
lathat6sagat.

A honlapon szamos bioetikai témaju kezdeményezés talalhatd. A legismertebb az
eutanaziarél szo6l6 polgéari kezdeményezés volt, amely vizsgalathoz vezetett. Ez minden
bizonnyal a lehetéségek jobb megértéséhez és esetleg az élet végi gondozassal, az
ongyilkossagi asszisztenciaval és/vagy az eutanaziaval kapcsolatos jogszabAlyi
valtoztatdsokra vonatkozé javaslathoz vezet. Ez a példa azt mutatja, hogy a polgarok
szamara a véleménynyilvanitds forumanak biztositasa lehetéséget teremthet a kormany
szamara (j iranyok feltarasara.

Egy olyan weboldal, amely lehetévé teszi a nyilvanossag részvételét az Uj jogszabalyok
kezdeményezésében, nagy hatast gyakorolhat a marginalizalt csoportok vagy egy adott
kérdés kapcsan. A weboldal atlathatésaga lehetévé teszi a polgarok szamara, hogy részt
vegyenek a jogalkotasi folyamatban, és a folyamat kdnnyen kdvethetévé valik. Ez teljesen
Uj moédon vonja be a polgéarokat, és kdzelebb hozza 6ket a jogalkotokhoz.
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A nyilvanosség bevonasanak mas madjaival szemben a korlatot az jelenti, hogy a weboldal
csak a kezdeményez6tdl szarmazo informacidkat nyujt, és nem biztosit férumot a tovabbi
vitdkhoz, amelyeket kulon kell megszervezni.
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FRANCIAORSZAG - NYILVANOS VITA
A BIOETIKAI JOGROL (2018)

@ Hattér, kezdeményezd és résztvevok

Franciaorszagban 1988 6ta kulon jogszabaly foglalkozik bioetikai kérdésekkel, és 2009 6ta
a nyilvanossagot is bevonja a nyilvanos vitakba. 2011 6ta a francia bioetikai torvény eléirja,
hogy a Nemzeti Etikai Konzultativ Bizottsdg (CCNE) nyilvanos vitakat és konzultaciokat
szervez az emberi testet és embridt érint6 orvosi és/vagy kutatasi gyakorlatokkal
kapcsolatos bioetikai kérdések keretében. Az elsé nemzeti konzultaciot (les Etats généraux)
- a 2011-es bioetikai torvényben elGirtak szerint - 2018. januéar 18. és aprilis 30. kdzott
tartottak.

() A kérdés

A CCNE kilenc vitatémat hatarozott meg, hét tudomanyos és két tarsadalmi kérdést,
nevezetesen:

emberi embridkkal és emberi embrionalis 8ssejtekkel kapcsolatos kutatas;
genetikai tesztelés és genomikus orvoslas;

szervadomanyozas és szervatlltetés;

idegtudomanyok;

egészségugyi adatok;

mesterséges intelligencia és robotizacio;

egészség és kornyezet;

asszisztalt reprodukcio;

élet végi gondozas.

VVVVVyVYYVYYVYY

Ezeket a témakat azért valasztottuk ki, mert ezek a bioetikai térvény kbzéppontjaban alinak,
és fontosak a bioetika tertiletén a kozelmultban bekovetkezett fejlemények fényében. Bar a
két utébbi téma nem kovetkezik a térvénybdl, a CCNE ugy dontétt, hogy elémozditja a vitat
ezekrdl a témakrdl, mivel a tarsadalomban fontosak, és hogy kihasznalja a nemzeti
konzultacio altal biztositott lehetéséget a nyilvanossag véleményének meghallgatasara.

@ Modszer

2018 marciusdban mintegy 60 U(jsagir6 szamara szerveztek "Bevezetést a nemzeti
konzultacié témaiba". Az orszagos és a regionalis médiat a nemzeti konzultacio teljes
idétartama alatt egyarant bevontak, hogy beszamoljanak az orszagszerte tartott
eseményekrdl és vitakrol. Egyes esetekben, érzékeny témak esetében a sajtot
szandékosan nem tajékoztattdk az id6zitésrdl, hogy elkeruljék a vita résztvevéinek
nyitottsagara gyakorolt negativ hatést.

A CCNE létrehozta a Polgari Bizottsagot, hogy vizsgalja meg a vita folyamatat, és két témat
valasszon ki a mélyebb megfontolasra: az élet vége és a fogantatas el6tti genetikai
tesztelés. A gyakorlat eredményeként harom "vélemény" sziiletett, amelyeket a CCNE
Osszefoglalo jelentésében tettek kozzé.
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A CCNE a Polgéri Bizottsag mellett a nyilvanos vita keretében a kdvetkezéket szervezte.

» Osszesen 271 regionalis Osszejovetel, amelyeket a Regiondlis Etikai Reflexios
Forumok [Espaces de réflexion éthique régionaux (ERER)] szerveztek; 21 000
ember. részt vett ezeken az uléseken.

» Létrehoztak egy weboldalt, ahol a maganszemélyek online adomanyokat nyujthattak
be. 2018 februéarja és aprilisa kdozott 6sszesen 183 498 egyéni latogato jelentkezett
be a honlapra. A honlapon, és 29 032 ember 64 985 hozzaszoélast adott a
konzultaciéhoz. A legnagyobb figyelmet a "Nemzés és tarsadalom"” és az "Elet végi
menedzsment” témak keltették fel, amelyek az 6sszes hozzaszolas 69%-at tették ki.

» Osszesen 154 meghallgatas 2018 februarja és majusa kozott 400 egyesilet és
tudomanyos intézmény, valamint filozofiai vagy vallasi érdekeket képvisel6 szervezet
részveételével.

@ Figyelemre mélté jellemzok és tanulsagok

Ebben a példaban nyilvanvald, hogy a politikai elkotelezettség hozzajarult ahhoz, hogy a
koézvéleményt nagyon széles kdrben bevonjak a bioetikai kérdésekrél folytatott vitakba.

A példa azt is megmutatjia, hogy a kulonb6zé mdbdszerek hogyan kombinalhatok a
kiilonb6zb nehéz témakrol folytatott tajékozott vita elémozditasa érdekében.

Kilénos jellemzd volt a Polgari Bizottsagi Ulések helyszinének és idépontjanak titokban
tartdsa, hogy elkeriljék a média és masok nyomasat és befolyasat. Ugyanakkor a média
kilénleges képzésben részeslilt, hogy felkeltse érdeklédésiiket a projekt és a megvitatandd
témak irdnt. Ez nagyon sikeresnek bizonyult a nemzeti médidban val6 lathatésag
elbésegitésében.

Az orszagos kezdeményezés masik hatasa az volt, hogy a kdzvélemény figyelmét
egyértelmien felkeltették a vita targyat képezé témak.

A konzultacibnak a bioetikai tdrvény fellilvizsgalatara gyakorolt hatasat még nem lehet
értékelni, mivel a térvényt a parlament még nem fogadta el. Ugy tiinik azonban, hogy a
nyilvanos vita hozzajarult az Uj térvénytervezet kidolgozasahoz.

Az eszktzok sokfélesége és az elhangzott vélemények nagyfoku pluralitasa ellenére téves
lenne azt a kdvetkeztetést levonni, hogy a konzultacios folyamat a kdézvélemény valos
nyugalom légkodrében zajlott, de ez nem mindig volt igy. Az Ugynevezett "tarsadalmi"
kérdésekrol folytatott vitdk soran egyes eszmecserék kevés teret hagytak a kételyeknek, a
kérdéseknek vagy az arnyalatoknak, és igy a mas néz6pontok meghallgatasanak.

Az online véleménynyilvanitas maédjait is érte némi kritika, példaul: (i) a weboldal elérésének
nehézségei; (ii) a "megallapitasok és kihivasok" megfogalmazasanak pontatlansaga; (iii) a
moderalas, amelyet egyesek elégtelennek tartottak; (iv) bizonyos kifejezések
meghatarozdsa, amelyet nem minden fél tartott elfogadhatonak.

Az ilyen talalkozasok soran kiderllt, hogy az A&llaspontok életkor és nem szerint
valtozhatnak. Végezetll a meghallgatasok, amelyek szamosak és valtozatos jelleglek
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voltak, nem annyira a vita terepeként szolgaltak, hanem inkdbb a meghivast elfogado
szervezetek altali tisztazasra és felvilagositasra.

Ezen a ponton tébb megallapitast kell kiemelni.

» A regionalis forumok (ERER) er6feszitéseinek koszonhetben a fiatalabb generaciok
jelentds szerepet jatszanak a regiondlis vitdkban, a megvitatott témak
fuggvényében.

> A lakossag kevésbé tajekozott és kiszolgaltatottabb tagjainak a konzultacidkba valé
bevonasanak nehézségei.

» A konzultacié soran tobb fontos témat kevéssé vitattak meg, aminek okait még meg
kell vizsgalni.

» Az olyan informaciok iranti alapvet6 igény, amelyek nemcsak a polgarokat, hanem
az egészségugyi szakembereket is érintik.

> A kiulonbségek és a személyes értékek tiszteletben tartasanak fontossaga,
kildndsen a homoszexudlis és interszexualis emberek tekintetében.

> Végezetil a CCNE ugy taldlta, hogy a folyamat soran végzett mérlegelés
modositotta, de egyben gazdagitotta is a mikddését, és meg volt gybézbédve arrdl,
hogy ez a részvétel ezentul szikséges lenne a bioetikai kérdésekrél szdlo
fenntarthat6 nemzeti és regionalis vitak megszilarditasara.

54



NEMETORSZAG - NYILVANOS VITA A
GENSZERKESZTESROL (2019)

@ Hattér, kezdeményezd és résztvevok

A "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs" [Genomszerkesztés a tarsadalmi
diskurzusban] cim@ projekt célja a nyilvanos vita 0szténzése volt a géntechnoldgia (j
maodszereinek etikai, jogi és tarsadalmi vonatkozésairdl. A projekt a Wissenschaft im Dialog
(WiD) és a Német Nemzeti Tudomanyos Akadémia - Leopoldina egyuttmikédésében jott
létre. A projektet a Német Szévetségi Oktatasi és Kutatasi Minisztérium finanszirozta az
ELSA (etikai, jogi és tarsadalmi szempontok) kutatasi finanszirozési program keretében az
élettudomanyok teriletén.

(=) A kérdés

A hagyoméanyos genetikai technologidk mar évek oOta vita targyat képezik, és most a
terlletet forradalmasitjdk az Uj genomszerkesztési technoldgidk, amelyek koziul a
leghiresebb a CRISPR-Cas9 rendszer. A projekt a genomszerkesztés orvosi
alkalmazasaival foglalkozott. Célk6zdnsége a nyilvanossag érdekl6dd tagjai, iskolasok,
tanarok, egyetemi hallgatok és gyakornokok, valamint a politika, a tudomany és a média
szerepl6i voltak. Ezek a csoportok kilonbdzé interaktiv tevékenységeken vettek részt,
amelyek tajékoztattak 6ket az 0 technoldgiardl, valamint a hozza kapcsolédd
lehet6ségekrdl és kockazatokrél, azzal a céllal, hogy motivaljak 6ket sajat véleményuk
kialakitasara. Tizenhat rendezvényre kerult sor 2017 6szétdl 2019 tavaszaig, tobbek kdzott
olyan téméakban, mint a rak kezelése szomatikus génterapidval, a génmeghajtas
alkalmazdsa a maléaria vektorai ellen, valamint a genomszerkesztés lehet6ségei és
kockazatai.

@ Modszer

A Wissenschaft im Dialog 13 rendezvényt szervezett Németorszag-szerte az érdekl6dok és
didkok szamara. A nyilvanos rendezvények egy részét kulsés diakok és tudosok
tarsadalomtudomanyi szempontbél vizsgaltak.

A projekt részeként egy szimulécios jatékot fejlesztettek ki iskolasok szdmara. A jaték
kozéppontjaban a génmeghajtasi technolégia allt, amelyet az anopheles szunyogok
genetikai médositasaval a malaria megfékezésére lehetne hasznalni. A négy kulénbdzd
tipusu iskolaban tett latogatast magaban foglald tesztelési fazist kdvetéen a jatékot
eszkozkészlet formajaban tették kozzé. Az eszkdztar prezentacidkat, egy videot,
jatékkartyakat és feladatlapokat tartalmaz, és lehetévé tette a tanarok szamara, hogy a
jatékot onalléan futtassak diakjaikkal.

Ot "alséhazi vitat" szerveztek a "nagykézonségnek”, hogy lehetéséget biztositsanak a
génszerkesztés megvitatasara. Két szakért6 - egy a természettudomanyos, egy pedig az
etikai vagy jogi részért - vezette be a témat, majd csatlakozott a k6zénséghez egy konkrét
kérdésekre &sszpontositd vitdhoz. A résztvev8k az egyes kérdésekkel kapcsolatos
véleményiket helyvaltoztatassal fejezték ki.
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Harom tovabbi nyilvanos esemény egy szimulacios jaték formajaban zajlott a szomatikus
génterapiaval torténd rakkezelésrél. A jaték soran a résztvevék intenziven foglalkoztak egy
hipotetikus helyzettel, amely egy rakos betegrdl szolt, aki bizonytalan abban, hogy a
CRISPR-Cas9-et alkalmaz6 uj génterapia a megdfelelé valasztds-e szamara. A kbzonség
szakért6i hozzajarulast és tamogatast kapott a moderatoroktol.

A Leopoldina harom rendezvényt szervezett Ujsagirok és kutatok, valamint politikai és
tudomanyos szereplék szamara Halle/Saale-ban és Berlinben. A Leopoldina Journalist
Collegium altal szervezett két képzési szeminariumon Ujsagirok és szerkeszték a biolégia,
az orvostudomany, az etika és a jog terlletérél érkezd tuddsokkal egyutt mélyebb
betekintést nyertek a genomszerkesztés szakterlletébe tébb szempontbdl is. A cél az volt,
hogy az Ujsagirok figyelmét felhivjak erre az Osszetett témara, és 0szténdzzék a
megalapozott médiatudositast. A workshop keretében alséhazi vitat szerveztek, amelyen a
Leopoldina tagjai, valamint a koérhazak, az egészséglgyi kozigazgatds, az orvosi
tarsasagok és a betegszervezetek szakertdi vettek részt.

Az Osszes célcsoport érdekeltjei szamara szervezett zaré munkaértekezlet célja az volt,
hogy bemutassa és megvitassa a korabbi események megallapitasait, és hogy a résztvevok
csoportos megbeszéléseken keresztil Uj nézépontokra tegyenek szert. El6zetesen a
tarsadalomtudomanyi mesterszakos hallgatéknak lehetéséglik volt arra, hogy
tanulmanyozzak az eseményeket, hogy megallapitsak, hogyan reagaltak a résztvevék az
interaktiv eseményformatumokra. Eredményeiket a workshopon vitattak meg. Az 6sszegz6
dokumentéciot a projekt végén bocsatottak rendelkezésre.

A projekt honlapja (németul): www.genomchirurgie.de

@ Figyelemre mélté jellemzdk és tanulsagok

A projektben tesztelt kilénb6zd rendezvényformak kilénbdz6 erbésségekkel és
gyengeseégekkel rendelkeztek, igy kulonb6zé célcsoportoknak és céloknak feleltek meg. A
megfeleld reklamintézkedéseket jol meg kell tervezni és széles korben kell elterjeszteni.

Az "alsohazi vitak" nagyszamu (legfeljebb 100 f6s) kdzonség, valamint a témaban kevés
vagy semmilyen el6zetes ismerettel nem rendelkez6 kdzbnség szamara alkalmasak. A
pédiumvitahoz képest az als6hazi vitdk sokkal interaktivabbak, és tdbb embernek adnak
lehet6séget a felszolalasra. Tapasztalt moderatorra van szikség, és a szakértéket jol kell
tajékoztatni.

A szimulacios jatékok kisebb csoportok (max. 50 f8) szdmara alkalmasak, és altalaban
olyan résztvevbket vonzanak, akik mar el6zetesen érdeklédnek a téma irant. Hosszabb
ideig tartanak, és lehetévé teszik a témak mélyebb és részletesebb megyvitatasat. Egy U
jaték kifejlesztése vagy egy Uj témahoz valé adaptalasa idé- és eréforras-befektetést
igényel.

Az Ujsagirok szamara a szeminariumok legfontosabb el6nyei a tudomany és a média
0sszekapcsoldsa, a tudoményos eredmények kommunikalasa, valamint a kutatas
lehet6ségeirél és elbnyeirdl sz6lo kdzos megbeszélések elésegitése voltak. A résztvevok
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személyes kapcsolatokat is kialakithattak, és ezek a kapcsolatok gyakran inkabb a jévébeli
tuddsitasokat tamogatjak, mint az eseményrél sz6lé azonnali tuddsitasokat.

Nem konnyl a lakossag reprezentativ mintajat arra 0sztondzni, hogy ilyen Osszetett
kérdéseket kozosen vitassanak meg. Az ilyen formak tébbnyire elkotelezett és érdekl6dé
embereket érnek el. Ezen a rendezvénysorozaton sikerilt elegendd részvételt elérni.

A résztvevOk nagyra értékelték a genomszerkesztés témajaval foglalkozo esti rendezvényt;
az informécioé- és vitaigény nagy volt.

@ A projekt hatasa

Az érdekelt felek mihelytalalkozéjanak valamennyi résztvevéje hangsulyozta az ilyen
részvételi rendezvények fontossagat, és kifejezte igényét tovabbi, tematikusan kiegészit6
vitdk (pl. embridkutatds, csiravonal-terapia, zo6ld géntechnoldgia, géntechnol6gia és
haszonallatok) megtartasara. Gondoskodni kell arrdl, hogy a vitak Osszetettsége a
nyilvanossadg szamara kezelhetdé maradjon. Osszességében nagyobb szamu és
sokszinlbb résztvevd tabort is be lehetne vonni a rendezvényekbe.

A Kkisér6 tarsadalomtudomanyi kutatas kulonb6zd szempontokbdl vizsgalta a részvételi
formakat. A formatumok és a bel6lik levont kdvetkeztetések felhasznalhatdk a jovébeli
kommunikacids projektekhez.
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[RORSZAG - NYILVANOS VITA AZ ABORTUSZROL
ES AZ ALKOTMANY_NYOLCADIK MODOSITASANAK
HATALYON KivVUL HELYEZESEROL (2016)

@ Hattér, kezdeményezd és résztvevok

2016 méjusaban a partnerségi kormanyprogramban az ir kormany kotelezettséget vallalt
arra, hogy létrehozza a Polgari Kozgyllést, amelynek feladata, hogy hosszabb id6én
keresztil, korlatozott szdmu kulcsfontossagu kérdéssel foglalkozzon. Az egyik ilyen kérdés
az volt, hogy mérlegeljék, hatalyon kivil kell-e helyezni vagy fel kell-e véltani az alkotmany
nyolcadik modositaséat, amely tiltja az abortuszt.

Szamos tragikus eset, amely a birdsagon kotott ki, egyre nagyobb nyomast gyakorolt az ir
kormanyra, hogy foglalkozzon ezzel az ellentmondasos kérdéssel. 2013-ban egy nd
szepszisben bekdvetkezett halala nyoman, miutan a részleges vetélést kovetden
megtagadtak a terhesség megszakitdsahoz nyujtott segitséget, kampany indult a médositas
hatalyon kivil helyezéséért.

A Polgari Kézgyllés elndkét a kormany nevezte ki, és egy 99 tagbdl allé reprezentativ
csoportot valasztott ki véletlenszeriien, hogy széles koérben képviselje az irorszagi emberek
véleményét.

(®) celkitiizes

A cél az volt, hogy tanacsadadi ajanlasokat adjon egy parlamenti bizottsagnak, amely viszont
ajanlast tesz a kormanynak.

@ Modszer

A Polgari Kozgyllés 2016 oktdbere és 2017 4prilisa kozott 6t hétvégi Ulést tartott, amelyek
soran jogi és orvosi szakértd tanukat hivtak meg, hogy tanuvallomast tegyenek és
kihallgassak 6ket. Elkészllt a zarojelentés és az ajanlasok, amelyeket aztan egy mindkét haz
parlamenti képvisel6ibél allé bizottsag targyalt, amely 2017 decemberében allampolgari
népszavazast javasolt az alkotmany nyolcadik mddositasanak eltorlésérdl. Az alkotmany
moédositdsdhoz népszavazasra van sziikség, és ezt az ir kormany javasolta. A népszavazasra
2018. majus 25-én kerllt sor, és 66,4%-os egyértelml tobbséggel, 33,6%-kal a nyolcadik
modosités eltdriése mellett dontott.

@ Figyelemre mélté jellemzék és tanulsagok

A Polgari Gyllés maganszemélyekbdl allt, a politikusok nem vettek részt a tanacskozason. A
korméany hatarozta meg a paramétereit, €s a parlament reagalt a jelentésére.

A konszenzusteremtd technikak el6segitették a nagyobb elkdtelezettséget és a kdlcsdnods
tiszteletet. A Polgari Gyllésen az eljardas hangneme nem volt agressziv, és a bemutatott
informéciok a laikusok szamara is érthetéek voltak.
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A parlamenti bizottsdg nagymértékben tikrozte a Polgari Kbézgylilés hangnemét és
megkozelitését, és igy inkabb érdeklédé, mint ellenérdekelt volt.

Az "igen" és a "nem" kampényok a népszavazasra nagyrészt a hagyomanyos politikai
partstruktarakon kivil zajlottak.

Bar a politikusok mindkét kampanyban kiemelked® szerepet jatszottak, a fébb partok
megengedték tagjaiknak, hogy barmelyik oldalt tAmogasséak.

A dontéshozatal szandékosan lassu volt, hogy lehetévé tegye a nyilvanos és a partokon belli
vitat.
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LENGYELORSZAG - ALKOTMANYOS HET
w A POLGAROK TAJEKOZTATASA ES A VELUK
FOLYTATOTT PARBESZED (2018)

@ Hattér, kezdeményezo és résztvevok

Az Alkotmanyos Hét kezdeményezdjét, a Pro Memoriam Zbigniew Hotda Egyesiiletet jogi
szakemberek egy csoportja alapitotta azzal a céllal, hogy emléket allitson Hotda professzor
tudomanyos és tarsadalmi tevékenységének, tobbek kozott a jogi oktatds nyilt és kreativ
modon torténd megvaldsitasa révén.

(®) celkitiizés

Az egyesllet célja, hogy kdzos alapot teremtsen a kulonb6zé jogi szakmak képviselbi
kozotti konszenzusra és egyittmikodésre. A nyilvanos vita célja az emberek tajékoztatasa
és oktatasa, valamint a nyilvanossag elétti proaktiv fellépésre valé dszténzés. Ez olyan
eszkdzokkel ruhdzza fel a tarsadalmat, amelyek segitik a megalapozott doéntések
meghozatalat, mikbzben ndveli a polgarok aktiv részvételét a kdzéletben, és hozzgjarul a
civil tarsadalom megerésitéséhez.

Az Alkotmanyos Hét egy orszagos projekt, amelyet a Szovetség 2015 Ota szervez.

A projekt kezdetben csak a kdzépiskolak és a gimnaziumok diakjainak szélt, de a negyedik
rendezvény ota mas intézmények, példaul dnkormanyzati hivatalok és mivel6dési hazak,
valamint kdvézok, mozik, raktarak és vallasi kozosségek is meghivast kaptak a részvételre.

Eddig 2 300 jogasz tartott alkotmanyjogi 6rakat mintegy 1 700 iskolaban. Becslések szerint
mintegy 170 000 diak vett részt az 6rakon.

() A kérdés

Az Ugyvédek, birak, Ggyészek, egyetemi oktatok és joggyakornokok altal tartott interaktiv
Orék témaja az alapjog hatasanak gyakorlati esetei.

Tagabb perspektivabdl nézve a kezdeményezés ugy is felfoghatd, mint egy mddja annak,
hogy a tarsadalomban kommunikaljuk arrél, hogy az Alkotmany nem altalanos szabalyok
gyljteménye, amely csak a jogalkalmazok egy szik és hermetikus csoportjat érinti, hanem
hogy a torvények betartdsa, az Alkotmany betartasa tovabbra is k6z6s érdek marad.

@ Moédszer

Az Alkotmanyos Hétrél sz6l6 informacidkat és az online regisztracios Urlapot az Egyesdlet
hivatalos honlapjan teszik kdzzé, és a kdzdsségi média, elsésorban a Facebook
segitségével terjesztik. Az iskolak és mas intézmények egy online Grlapon keresztul
regisztralhatnak, megadva tobbek kozott a helyszinuket, az alkotmanyos o6ran részt vevo
diakok szaméat és az orak idépontjara vonatkozé preferencidkat. Az Ggyvédek ugyanigy
regisztralhatnak, és meg kell adniuk, hogy hol, mikor és hany ¢rat tartanak. Ezutan az

60



egyesllet 0Osszekoti az intézményt az (gyvéddel, hogy megbeszéljgk az oOra
megszervezeseét.

A projektben vald részvételt vallalé jogaszok nemcsak az Egyesilet tagjai, hanem a Fiatal
Ujsagirék Egyesiiletének tagjai - amely szervezet célja a fiatalok aktivizmusba vald
bevonasa és az emberi jogok elémozditasa -, valamint a Varséi Egyetem Alkotmanyjogi
Tudomanyos Didkszdvetsége altal készitett esettanulmanyokat is kapnak. Az eléaddkat
arra kérik, hogy a diakok életkorahoz igazodva, egyszerl nyelven beszéljenek. Az éra
végeén a diakokat arra kérik, hogy adjanak visszajelzést az el6addknak.

A projekt érdemi felugyeletét kivalo jogaszok latjdk el. A projektben vald részvételt véllalo
Ugyvédek ingyenesen tartjdk a tandrakat, és nem kapnak utazasi koltségtéritést. Az
Alkotmanyos Hét soran a jogi szakemberek széles kore vesz részt az 6rak megtartasaban,
koztuk a keruleti gyvédi kamarak dékanjai, az emberi jogi biztos és mas ismert Ugyvédek
vagy tuddsok.

@ Figyelemre mélté jellemzok és tanulsagok

Az Alkotmanyos Hét azt mutatja, hogy a nyilvanos vita, amelynek célja az emberek
tajékoztatdsa és oktatasa, valamint a kozéletben vald proaktiv részvételre valé 6szténzés,
viszonylag szerény pénzugyi forradsokkal is megvalésithato.

A projekt j6l mutatja a k6zosségi média erejét, amely - ha megfeleléen hasznaljak és a
megfeleld csoportot célozzak meg - jelentds figyelmet kelthet. Az Alkotmanyos Hét sikerét
az Egyesiilet annak kdszonheti, hogy tdbbek kdzott a kozdsségi média segitségével nagyon
pozitiv hangulatot teremtettek a projekt koril.

A projekt, mint minden mas, nem tokéletes. Annak ellenére, hogy az oktatési
intézményeken kivil is megnyitottak, az iskolak tovabbra is a f6 résztvevék. Raadasul sem
az Orakat tartd6 jogaszok, sem az iskoldk nem kotelesek visszajelzést kuldeni az
Egyesiletnek értékelés céljabdl.

@ Hatas

A tarsadalom politikai véleménykilonbségei ellenére az Alkotmanyos Hét azt bizonyitja,
hogy a demokratikus tarsadalomban kozos alapvetd értékekrdl vald kommunikaciod
lehetséges, kulondsen akkor, ha ezeket az értékeket konkrét, vilagos esetekben targyaljuk,
amelyekhez az emberek kapcsolédni tudnak.

(®) Kihivasok

A projekt szervezbinek egyik kihivasa a politikai narrativa és a jogi problémak
szétvalasztasa, hogy céfolni tudjdk az esemény politikai jellegére vonatkoz6 vadakat.

Honlap: http://stowarzyszenieholda.pl/
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PORTUGALIA - NYILVANOS
VITA AZ ELET VEGEROL (2017)

@ Hattér, kezdeményezd és résztvevok

Az Elettudomanyok Nemzeti Etikai Tanacsa (CNECV) orszagos vitat inditott az élet végével
kapcsolatos kérdésekrél, amely az eutanazia mellett szamos, az élet végi ellatassal
kapcsolatos etikai kérdésre is kiterjedt.

A kezdeményezést 2017 majusaban inditottak utjara Lisszabonban, majd ezt kdvetéen
nyilvanos vitak sora kdvetkezett. Az orszag 12 varosdban 14 vitat tartottak, amelyeken
nagyszamu kozonség vett részt.

(®) celkitiizés

A cél a kozvélemény figyelmének felkeltése és a szabad és tajékozott vita elémozditasa
volt minden polgar korében, hogy lehetévé tegye a demokratikus dontésekben vald
felel6sségteljes részvételt.

() A kérdés
A vita soran tobb kérdés is felmertlt, elsésorban:

» az egyéni autondémia tiszteletben tartasa;

» az autondémia korlatai az eutanazia és az asszisztalt 6ngyilkossag kérésekor;

» hogyan kell gondoskodni az élet végén, valamint az élet végi ellatas
elérhetéségérdl és megfeleléségérél;

> érvek az eutanazia és az asszisztalt ongyilkossag legalizalasa mellett és ellen.

@ Moédszer

Minden vita nyitott volt a polgarok szamara.

Szakértdket kértek fel arra, hogy szakmai szerepiknek megfeleléen (pl. orvosi, vallasi,
filozéfiai, jogi), de személyes szempontjaik szerint (pl. fiatalok, betegek képvisel6jeként,
véleményformaldként) is ismertessék véleményiiket a dilemmakrol.

A legutdbbi konferencian (nemzetkdzi konferencia) két megkozelitést vizsgéltak. Az egyik
a civil tarsadalom szerepének fontossagara és a tanacskozasi folyamatra vonatkozott, mig
a masik a kulénb6z6 orszagok szakértbit vonta be, akiket arra kértek, hogy ne sajat
allaspontjukat fejtsék ki, hanem inkabb az orszaguk jogi és ténybeli helyzetérél adjanak
tajékoztatast. A "fészerepl6k" a polgarok voltak, akik minden konferencian részt vettek, és
akik szabadon beszélhettek, kérdezhettek és tapasztalatot cserélhettek.

A tarsadalomnak lehet6ésége volt megvitatni az élet végével kapcsolatos relevans
kérdéseket (pl. palliativ ellatas, tajékozott beleegyezés) a konkrét eutanézia kérdésén kivil.
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A projekt 2017 decemberében ért véget. A parlament 2018 elején a torvénymodositasi
javaslat ellen szavazott.

A vitékat rogzitették és a média széles korben terjesztette. Egy médiapartner rendszeresen
tuddsitott a vitakrol (interjuk, fotok, bejelentések és a vitat kovetd tudositasok).

Megjelent a Dontés az élet végérél - A vitak ciklusa ciml kényv, amely a vitakbdl vett
részleteket, valamint a nyilvanossag hozzaszdlasait tartalmazza (és éttekintést ad az
Osszes elhangzott véleményrél). Tartalmazta a nemzetkdzi szeminariumon elhangzott vitak
szOvegeit. Tartalmazott tovabba egy szbjegyzéket, egy kdvetkeztetést a vitdban elhangzott
fébb kérdésekkel és érvekkel, valamint egy rovid tanulmanyt az 06sszehasonlitd
jogalkotasral.

@ Figyelemre mélté jellemzdk és tanulsagok

A munkat a tarsadalom minden agazata tdvozolte, és elismerte annak fontossagat, hogy a
polgarokat nyilt és pluralista vitak révén segitsék sajat vélemeényuk kialakitasaban.

Az dsszes f6 szerepld bevonasa a vitakba segitette a polgarokat abban, hogy megértsék
nézeteiket, reményeiket és félelmeiket.

A vitak fébb pontjait, a fébb kdvetkeztetéseket, a szbéjegyzéket és az dsszehasonlitd jogi
keret Osszefoglalojat tartalmazé kiadvanyt 2019. februar 1-jén a koztarsasagi elnok
részvételével tartott innepségen mutattak be. A dokumentéacioé a parlament javaslatok elleni
dontés(? ellenére is aktualis marad. A vitak kdvetkeztetéseit fejezi ki a jovébeni hivatkozas
céljabol.

@ Hatas

A vitak jelentés hatast gyakoroltak a helyi k6zésségekre, amit az orszagos és regionalis
misorokban és a sajtoban megjelent média-, hir- és véleménycikkek szama is jelez.
Elismerték a konzultacios folyamat formatumat, valamint a témardl folytatott szabad és nyilt
vitat, amelyre kordbban még nem volt példa.

Erdekes modon tobb intézmény is felszdlitotta a CNECV-t, hogy hosszabbitsa meg a
nyilvanos vitdk id6tartamat, és felajanlotta, hogy olyan helyeken is szervez
kezdeményezéseket, amelyek nem szerepeltek a vitak eredeti itemtervében.

A vitak odsszefoglaléjabdl kulon kotetet szerkesztettek, amely tartalmazza a résztvevék
(el6badok és a kozonség) legfontosabb nézeteit, valamint a f6bb konszenzusos
kovetkeztetéseket és az ellentmondasos és ellentétes véleményeket kivaltd legfontosabb
kérdéseket.

A kotetet orszagszerte széles kdnyvesbolt-hal6zaton keresztll terjesztették, és révid id6
alatt elfogyott. A bemutatén jelen volt a kodztarsasagi elndk is, aki hangsulyozta a
kezdeményezés jelentdségét, ami névelte a kdnyv médiahatasat.
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OROSZ FODERACIO - NYILVANOS VITA ES ANNAK
HATASA AZ EMBERI SZERVEK ES SZOVETEK A
TULTETESEROL SZOLO TORVENYRE (2016)

(=) Hattér

Az Orosz Foderacidban régota bevett gyakorlat a torvénytervezetekrdl az allami hatésagok
szintjén folytatott konzultacio, valamint a nyilvanos vitdk. A nyilvdnos megbeszélésekre
kilébnb6zd helyszineken kerll sor a szakmai kdzdsségek és a kdzszervezetek, koztik a
betegk6zbsségek érdekelt képviselbivel.

Az Orosz Foderaci6 kormanyanak "a jogalkotasi tevékenység javitdsat célzé
intézkedésekrél" szolé hatarozata (2009) elbirja, hogy a kormanyzati szervek és a
végrehajté hatésagok altal jévahagyott térvényjavaslatot nyilvAnos megvitatas céljabdél egy
kilén honlapon teszik kozzé. Az allampolgarok észrevételei és javaslatai ugyanezen a
weboldalon keresztil kerllnek fel, illetve kerllnek benyujtdsra. A javaslatokra adott
vélaszok szintén felkerllnek a honlapra. Ezeket a valaszokat az Egészségugyi
Minisztérium, az Egészségugyi és Jogi Fbosztaly késziti el, szakértdéi csoportok
bevonasaval.

Emellett a térvénytervezetekrél nyilvanos vitakat tartanak kalénb6zé célkézonségekkel: a
szakmai kozOsséggel, beleértve a tuddsokat, a valldsok képviselbivel, a
betegszervezetekkel és a kdztestllet képviselbivel, igy a civil tarsadalom sokszinlisége
képviselteti magat. A térvényjavaslatokat az dsszegy(jtott vélemények alapjan modositjak.
Ha a térvénytervezet elfogadasa az emberi jogokat sértének vagy korlatozénak minésal, az
ilyen torvénytervezeteket Ujra nyilvanos véleményezésre lehet kuldeni..

(=) A kérdés

Az Orosz Foderacié 1992. évi "az emberi szervek és szdvetek atliltetésérdl" sz6l6 térvénye
lehetdvé teszi, hogy a felnétt személy testébdl halala utan szerveket tavolitsanak el, ha
nincs feljegyzés arrél, hogy ez a személy akarata ellenére torténik. Mas szoval, a
megkozelités egy opt-out rendszeren alapulé vélelmezett beleegyezés. A jogszabdly a
szervatlltetésre  dsszpontosit, és  jelentds hianyossagokat  tartalmaz a
szervadomanyozassal kapcsolatos emberi jogokkal kapcsolatos kérdésekben.

Vita alakult ki arrél, hogy a hozzatartozoknak részt kell-e vennilk az elhunyt személy
szervadomanyozasardl sz6l6 dontésben, beleértve azt is, hogy joguk van-e megtagadni a
szervadomanyozast, ha a személy nem jelezte kivansagat.

Egy masik vita a gyermekek szervadomanyozésaval kapcsolatos. Az 1992-es torvény tiltja
a 18 év alatti gyermekek él§ szervadomanyozasat, és az egyik szil§ tajékozott
beleegyezését (kifejezett beleegyezés, "opt-in") kdveteli meg ahhoz, hogy egy elhunyt
gyermekbdl szervet lehessen eltavolitani.

A 2016-ban javasolt U] jogszabaly célja a szervadomdanyozas teruletére vonatkozo

jogszabalyok javitasa volt, a szervdonorok jogaihoz kapcsolodo jogi hianyossagok potlasa,
a donorok, recipiensek, hozzatartozok és egészségugyi szakemberek jogainak
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kiegyensulyozasa, valamint az adomanyozas jogi és etikai szempontjainak javitdsa
érdekében.

Tovabbi cél volt a lakossag tajékoztatdsa a szervadomanyozas fontossagarol és a hatalyos
jogszabalyokrdl, valamint azok fejlesztésérél és javitasarol.

@ Modszer

A javasolt modositasokrdl nyilvdnos konzultacié és vita folyt, ahogyan azt a 2009. évi
térvényjavaslat eléirja.

A megbeszélések kilonbdzé formakban zajlottak. Az online vitan elsésorban atlagpolgarok
vettek részt, féként 40 év felettiek, akik megvitattak a torvényjavaslatot, és kifejtették a
szervadomanyozassal kapcsolatos véleménylket. A szervadomanyozashoz vald
hozzéalldsuk tébbnyire negativ vagy semleges volt.

A szervadomanyozasrdl a fiatalabb generacié kdrében a kozosségi médiaban zajlott vita.

A torvénytervezet részletes megvitatasara a szakmai k6zosségben, szakértdi talalkozokon
kerllt sor. A szakért6i véleményeket a kormany elé terjesztendd térvénytervezet
elbkészitésének szabalyai szerint elemezték. Az elemzésekre a torvénytervezetet
el6készité minisztérium valaszolt.

@ Eredmény

A vitak eredménye lehetévé tette a minisztérium szamara, hogy javitsa a térvénytervezet
rendelkezéseit és a polgarok szervadomanyozassal kapcsolatos tajékoztatasat célzé
programokat.

A torvénynek azt a részét, amely lehetévé teszi az elhunyt gyermekek
szervadomanyozasat, folyamatosan kritizaljak. A vita soran kiderilt, hogy az orosz
tarsadalom nem all készen az elhunyt gyermekek szervadomanyozasara, noha ezt mar
torvény szabdlyozza, és a rendelkezés végrehajtasa elétt nem allnak akadalyok.

A térvény javasolt modositasait sok kritika érte, és az Uj térvényt ledllitottak, mielbtt az a parlamentbe
(Duma) kerult volna.

@ Figyelemre méltoé jellemzék és tanulsagok

A szervadomanyozas nagyon érzékeny kérdés az orosz tarsadalom szamara, mivel az
elhunyt személyek testének integritdsa fontos. A szakért6k kozott szamos kérdésben
sikerlllt konszenzusra jutni, de a donorok hozzatartozéinak jogait tovabbra is nehézségek
nehezitik.

Az egyik legfontosabb tanulsag, hogy a vita csak akkor lesz hatékony, ha az emberek teljes
mértékben megértik a témat, kilondsen, ha a téma emberi jogi kérdéseket vet fel. A vitat
széles kori tajékoztatd kampanynak kell megel6znie, amely részletes magyarazatot ad a
jelenlegi és az Uj jogszabalyokban targyalt valamennyi rendelkezésrol.
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Az (] torvénytervezet megvitatasa folytatdédik, és a legnehezebb kérdés a
szervadomanyozassal kapcsolatos negativ attitidok lekliizdése az 50-60 év feletti polgarok
korében, akik nagyon aktivan részt vesznek az errél sz6l6 nyilvanos vitakban.

A nyilvadnos vitat a kulturalis kontextushoz kell igazitani. Talan ennek a kérdésnek
megvannak a maga torténelmi és kulturalis gyodkerei, mivel az Orosz Foderacié egy
soknemzetiségl és tobb felekezetli orszag, ahol mindig is fontos volt, hogy az elhunyt
személy testének integritasat meg6érizzék a temetés elétt.
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EGYESULT KIRALYSAG - NYILVANOS RESZVETEL
AZ IDEGTUDOMANY, FUGGOSEG ES A KABITOSZEREK
TEMAJABAN (2007)

@ Hattér, kezdeményezo és résztvevok

2006-ban az Orvosi Tudomanyok Akadémidja (AMS) fliggetlen vizsgélatot inditott a 2005-
ben kozzétett "DrugsFutures 2025?" (Foresight-jelentés) cimil korabbi jelentésben
azonositott tarsadalmi, egészséguigyi, biztonsagi és kérnyezetvédelmi kérdésekrél.

A Drugsfutures nyilvanos bevonasi tevékenységei 2007 januarja és aprilisa kdzott zajlottak,
és olyan specidlis csoportokat vontak be, mint a figyelemhianyos hiperaktivitas-zavarban
(ADHD) szenvedd gyermekek szilei, diakok, tanarok, kabitdszer-hasznalok és volt
kabitészer-hasznaldk, id6sek, fiatalok és mentalis problémakkal kiizdé emberek.

(®) celkitizés

A cél az volt, hogy feltarja a nyilvdnossag széles rétegeinek reményeit és aggodalmait az
agykutatassal, a figgdséggel és a kabitoszerekkel kapcsolatos jelenlegi és jovébel
kérdésekkel kapcsolatban.

() A kérdés

A nyilvanossag bevonasara iranyuld program célja az volt, hogy a fliggéség, az
idegtudomany és a kabitdszerek atfedéseinek terlleteire OGsszpontositson, lefedve az
eredeti Foresight-jelentésben meghatérozott hdrom kébitoszertipust: az illegélis és legélis
"rekreaciés” kabitdészereket, a mentalis egészségre szant gydgyszereket és a "kognitiv
képességeket fokozd" anyagoknak egy Uj kategoéridjat, amelyek bizonyos médon
fokozhatjdk az agy teljesitményét, példaul a rovid tavi memoria vagy a gondolkodas

sebességének novelésével.

Konkrét kérdéseket tettek fel a kdvetkezd forgatokonyvek alapjan: drogok és fiatalok,
drogok az okosabb agyért, valamint drogok és a térvény.

@ Modszer

Az AMS munkacsoportot hozott létre az idegtudomany, a fliggéség és a kabitdészerek
(BSAD) teruletén elért tudomanyos eredmények altal felvetett tarsadalmi, egészségugyi,
biztonsagi és kornyezeti kérdések fliggetlen felllvizsgalatanak tamogatasara. A
munkacsoport tagsadga a feltarandd kérdések sokféleségét hivatott tikrozni, és a
munkacsoportban epidemioldgiai, orvosi, idegtudomanyi, pszichiatriai, pszicholdgiali,
farmakoldgiai, filozofiai és jogi szakérték is helyet kaptak.

A munkacsoport konzultalt az érintett érdekelt szervezetekkel (példaul tuddsokkal,
kutatdsfinanszirozokkal, egészséglugyi szakemberekkel, jotékonysagi szervezetekkel és
betegcsoportokkal) a jelenlegi és jovébeli tudomanyos fejlesztésekbdl adddd esetlegesen
felmerul6 kérdésekrél.



A rendezvények széles skalajat tartottak: nyilvanos bevezetés Londonban (113 résztvevd),
19 rovid (két oras) ismeretterjeszté mihelymunka (146 résztvevd) az Egyesilt
Kiralysagban, 6t regiondlis mihely az Egyesilt Kiralysagban (180 résztvevd), amelyek
mindegyike egy kulonb6z6 témakorok (pl. jog, mentélis egészség), valamint egy Brainbox
— két kétnapos Ulés hat hét kiildbnbséggel a regionalis mihelyek mind az 6t témajat feldleld
mélyrehatobb megbeszélésekhez (25 résztvevd). A felvilagositd rendezvények, amelyek
kozul néhanyon maguk a kabitdszer-hasznalok és a volt kabitdszer-hasznaldk tartottak
eléadasokat, egyidejlileg tartottak konzultaciét az érdekelt felekkel és szakértdi vizsgalatot.

@ Figyelemre mélto jellemzdk és tanulsagok

A projektet alaposan kiértékelték. Az alabbiakban néhany figyelemre méltd jellemzét
idézink a kbzszerepl6k szamara nyujtott értekrdl (tovabbi informacidkért lasd a projekt
teljes értékelését).

» A folyamat j6I mikodott a résztvevd célkézonség szamara. A valaszadok
0sszességében nagyon elégedettek voltak a folyamattal és annak lebonyolitasaval.

» A résztvevék ugy érezték, hogy a folyamat nagyon élvezetes, informativ és hasznos
volt. A vita min6sége, valamint a résztvevok érdekl6dése és lelkesedése magas
szint( volt.

» A résztvevok valami Ujat tanultak. Sokan azt is elmondtak, hogy a részvétel tisztazta
a gondolkodasukat, és befolyasolta a drogokkal és a mentélis egészséggel
kapcsolatos nézeteiket.

» Megnétt a lelkesedés a jovbbeli részvétel irant. A folyamatban vald részvétel
eredményeképpen szinte minden valaszado hajlandobb volt arra, hogy részt vegyen
a folyamatban a jévében a szakpolitikai kérdésekrdl folytatott megbeszéléseken.
Majdnem minden valaszado fontosnak tartotta, hogy a nyilvanosséagot is bevonjak az
ilyen jellegli kérdések megvitatasaba, és sokan kifejezték, hogy a jovében tébb ilyen
jellegl rendezvényt szeretnének.

» Arésztvevdk kozil sokan értékelték, hogy az AMS meghallgatja 6ket, és Ugy érezték,
hogy hozzajarulhatnak a kézpolitikahoz és befolyasolhatjak a jovébeli dontéseket.

@ Hatas

» Az AMS felkarolta az egyik nyilvanos prioritast, a flgg6ség mint betegség
kutatasanak szikségességét, és 8 millio fontnyi j finanszirozast bocsatott
rendelkezésre az Orvosi Kutatasi Tanacstol a kutatashoz.

> 2009 juliusdban a kabitoszerrel val6é visszaéléssel foglalkoz6 tanacsadé testllet
(beltigyminisztérium) részletes felllvizsgalatot inditott a kognitiv képességeket
fokoz0 szerek biztonsagossagardl és szabalyozasardl, amelyet a projekt nyilvanos
résztvevdi kutatasi prioritasként emeltek ki.

» A parbeszéd novelte a rendelkezésre all6 informéaciokat arrél, hogy miért nem
mikodnek egyes jogi beavatkozasok a kabitdszer-hasznalattal kapcsolatban.

» A parbeszéd kdzvetlenul befolyasolta és javitotta az AMS Agytudomany, fuggdség
és drogok ciml, a kormanynak cimzett végleges jelentését. A résztvevék a
hozzajarulasukat a lezaro jelentésben kdvethették nyomon.
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AZ UTMUTATOBAN HASZNALT KIFEJEZESEK

Amidta ez a szakmai gyakorlat egyik teriletévé valt, a nyilvdnos vita soran sajatos fogalmak
és terminoldgia alakult ki, amelyek kozul sok vitatott, vagy kilénb6zd preferenciakat és
elkdtelezettségeket tikroz. Az aldbbiaknak nem célja, hogy végleges magyarazatot adjon a
kifejezések jelentésére, hanem csupan azt hivatott tisztazni, hogy bizonyos, potencialisan
zavaro kifejezések hogyan hasznéalatosak ebben az Utmutatoban.

Allampolgar — olyan természetes személy, aki egy allam térvényeinek és politikajanak hatalya
ala tartozik, és az allam &ltal védett jogokat élvez. Az olyan Osszetett kifejezésekben, mint
példaul a "polgari gydlés", az "allampolgar" jelentése tagabb, mint az allampolgarsaggal
rendelkez8 vagy az adott allamban szavazasra jogosult személyeké.

Egyutt-tervezés — egy folyamat megtervezése és alakitasa a résztvevék altal, akar egymas
kozott, akar a nyilvanos vita kezdeményezdjével valo egyeztetés utjan.

Konzultacié — a kezdeményezé felel6sségi korébe tartozé javasolt intézkedés maodositasa
vagy megerdsitése céljabdl torténé mindségi informacidszerzés. A cél jellemzben az, hogy a
szempontok széles korébdl kérjenek hozzajarulast. A konzulticié nyitott lehet a nyilvanossag
szadmara (kulénoésen olyan kozpolitikai kérdésekben, amelyek kodzvetve mindenkit
érinthetnek), vagy olyan célcsoportok vagy egyének szamara, akiknek kulénleges érdekeik,
ismereteik vagy szakértelmik van. A valaszadok dnkéntesek.

Vita — minden olyan diskurzus, amelyben tébb egyén vagy csoport kélcsbnhatasba lép
egymassal, hogy bizonyitékok, érvek és értékek bemutatdsaval azonositsak, feltarjdk és
megoldjak eltéré nézeteiket és érdekeiket. Ebben a dokumentumban a 'vita" ezen
altalanosabb fogalméat meg kell kilonbdztetni a két szembenalld fél kozétti hivatalos vitatol,
amely az egyiklk altal eléterjesztett inditvanyrol szdl. (Lasd még "nyilvanos vita").

Deliberativ modszerek — tartdés diszkurziv talalkozasok, amelyek soran a résztvevok egy
k6zds érdeklédésre szamot tartdé kérdéssel foglalkoznak az informacidk megosztasa, a
bizonyitékok vizsgalata és kdlcsdndsen tiszteletteljes érvelés révén.

Parbeszéd — A "nyilvanos parbeszéd" a szakemberek, politikai dontéshozok és nem
szakemberek kozotti tanacskozo jellegl elkdtelez8dés olyan formaja, amelyben a résztvevék
egymasra figyelnek és egymasnak valaszolnak, és amely a hatalmi és tudasbeli aszimmetriak
semlegesitését célzo feltételek mellett zajlik.

Iranyitas — ebben az Gatmutatéban az "irdnyitas" a hatalom vagy a hat6sag elszamoltathaté
hasznalatat jelenti a rendszereken vagy szervezeteken bellli normak és magatartasformak
meghatarozasara, ellenérzésére és érvényesitésére. Ez egyarant jelentheti az emberek
viselkedésének iranyitdsat és a szamonkérés biztositasat. Az iranyitas kotelezd és nem
kotelezd intézkedésekkel (jogi szabalyozas, engedélyezési rendszerek, szakmai normak,
magatartasi kddexek, ajanlasok stb.) A kormanyzéas az allami és a maganszereplék feladata
egyarant lehet.

Kezdeményez6é — az a személy, aki kezdeményezd szerepet vallal egy nyilvanos
vitatevékenységben (lasd "meghivott/nem meghivott nyilvanos vita"). A kezdeményezd
altalaban biztositja vagy koordinalja a tevékenységhez szikséges eréforrasokat, és
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megbizhat szakembereket, hogy a nevében megkodnnyitsék vagy lebonyolitsdk a
tevékenységet.

Meghivasos/nem meghivasos nyilvanos vita — a meghivasos nyilvanos vita soran a felel6s
hat6sag felkéri a nyilvanossag tagjait, hogy vegyenek részt egy altaluk meghatarozott céll
tevékenységben; a nem meghivasos nyilvanos vita sordn a nyilvanossag és a civil tarsadalmi
szervezetek tagjai a felel6s hatosaghoz fordulnak, hogy valtoztatast érjenek el.

Résztvevo — a hatosagok, a szakértdk és a polgarok mind a nyilvanosséag bevonaséra iranyuld
tevékenység vagy vita résztvevlinek tekintheték. (Nyilvanossag/kézénség) - sok
tarsadalomtuddés és a kozéleti szerepvallalassal foglalkozdé szakember a tobbes szamu
~nyilvanossag” kifejezést részesiti elényben az egyes szamu ,nyilvanossag” helyett, nehogy
egyetlen homogén csoport |étezésére utaljon, vagy hogy a ,nyilvanossag” objektiv létezése
az adott kérdésektél fiiggetlendl l1étezzen.

Nyilvanos vita — ebben a dokumentumban és az Ovied6i Egyezmény 28. cikkében a
"nyilvanos vita" atfogo fogalma a nyilvanos szférdban (azaz nem szakmai kontextusban) zajlo
diszkurziv interakciok leirdsara szolgal, amelyeken keresztil az egyének és csoportok
azonosithatjak, feltarhatjak és megoldhatjak kulonb6zé érdekeiket olyan tigyekben, amelyek
mindannyiukat érintik (vagy potencialisan érinthetik). (Lasd még "vita".)

Nyilvanos vitatevekenység — olyan szervezett tevékenység, amelynek célja, hogy egy adott
témarol nyilvanos vitat 8szténdzzon, és abban a reményben, hogy az tdjékoztatni fogja a
szakpolitika kialakitasat vagy a kormanyzast, illetve befolyasolja azt.

Kozszféra — a nyilvanos vitdk tere; olyan fiktiv kommunikaciés kérnyezet, amelyben a
maganszemélyek kdzdsen megfogalmazhatjak és megvitathatjdk az ket érinté tarsadalmi
kihivdsokat, és befolyasolhatjdk a politikat. A gyakorlatban ezt intézmények, példaul
tarsadalmi és politikai intézmények, valamint a média tAmogathatjak.

Kvalitativ/kvantitativ. modszerek — a kvantitativ modszerek olyan informacidkat gydjtenek,
amelyeket szamértékek formajaban adnak ki (példaul azoknak az embereknek a szama vagy
aranya, akik egy adott kérdésre egy adott valaszt adnak); a kvalitativ médszerek diszkurziv
informaciokat szolgaltatnak, és altalaban lehetévé teszik az érdekl6édésre szamot tartd
jelenségek mélyrehato feltarasat a kérdezés és a reflexio révén.

Reprezentativitas —a meghivott részvétel gy alakithaté ki, hogy bizonyos kritériumok, példaul
szociodemografiai kritériumok alapjan reprezentativ legyen az altalanos népességre vagy a
népesseég egy bizonyos részhalmazara nézve. A minta megfelel6 mérete, a reprezentativitas
kritériumai és a "reprezentativ" eredményeknek tulajdonithat6 jelentés mind gondos kritikai
mérlegelést igényelnek.
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KIVALASZTOTT FORRASOK

Delib — egy nonprofit tarsadalmi vallalkozés, amely szdmos eszkdzt kinal az allampolgéri
részveételhez (angol nyelven, https://www.delib.net/)

Dicopart (Dictionnaire critique et interdisciplinaire de la participation) — az elkételezettséggel
kapcsolatos kifejezések és fogalmak lexikona (franciaul, www.dicopart.fr/)

Les Etats généraux de la bioéthique (bioetikai forum) — a térvény altal eldirt polgari konzultacio
egy formaja (meghallgatasok, rendezvények a régiokban, internetes konzultacié, polgari
bizottsagok), amelynek célja a polgarok véleményének dsszegyljtése a hatalyos francia
bioetikai torvények felllvizsgélatat és esetleges moédositasat megelé6zéen (franciaul:
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/)

Fonden Teknologiradet (Technolégiai Alapitvany) — dan szervezet, amely tamogatja a
technoldgiaértékelést és -elérejelzést, a nyilvanossag bevonasat, a felelés kutatast és
innovaciét (RRI), valamint a korméanyzas (j formait (dan és angol nyelven,
http://www.tekno.dk/?lang=en)

Az UNESCO 5. szamu utmutatoja — a nemzeti bioetikai bizottsagokrol és a nyilvanossag
bevonasardl (https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000371176)

Involve — brit szervezet, amely tanacsot és tAmogatast nyUjt a demokratikus részvételhez
tobbek koz6tt a tudomany és az egészségpolitika terlletén (angol nyelven,
www.involve.org.uk/; az Involve tébb, mint 50 kulénbdz6 nyilvanos vitdhoz vezetd
megkozelitésrél kozol 6sszefoglald leirast a https://www.involve.org.uk/resources/methods)

Sciencewise — a Sciencewise program az Egyesult Kirdlysdg kormanyanak példaja arra,
hogyan lehet a tudomanyos és technoldgiai innovacid tertiletén a szakpolitikak kialakitasahoz
a kozvélemény véleményére vonatkoz6 megbizhatd bizonyitékokat kidolgozni. A 2004-ben
létrehozott program eddig tobb mint 50 parbeszéd-projektet tamogatott (angol nyelven,
http://sciencewise.org.uk/)
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Az Utmutatd célja, hogy el@segitse az emberi jogokrdl és a
biomedicinarél szélo egyezmény 28. cikkében foglalt elv
megvalositasat, amely szerint "a bioldgia és az orvostudomany
fejlédése altal felvetett alapveté kérdésekrél megfelel nyilvanos
vitat kell folytatni, kilonos tekintettel a vonatkozd orvosi,
tarsadalmi, gazdasagi, etikai és jogi kovetkezményekre, és hogy
azok lehetséges alkalmazasarol megfelelé konzultacidra keriljon

sor.

Az els6sorban kormanytisztvisel6knek, hatdsagoknak, nemzeti
etikai bizottsdgoknak és mds érintett intézményeknek és
szervezeteknek szolé dtmutatd elGsegiti a nyilvanossaggal
folytatott pdrbeszédet az orvosbiolégiai fejlesztések altal
tamasztott kihivasokrol, beleértve az emberi lények integritasaval,
méltdsdgaval, autonémiajaval, maganéletével, igazsagossagaval,
méltanyossagaval és megkllonboztetésmentességével
kapcsolatos  lehetséges aggdlyokat. A nyilvanos vita
szlikségességére, el6készitésének maddjara, valamint a vita
eredményessé és értelmessé tételének maddjaira 6sszpontosit.
Mindezt a tagallamok bevalt gyakorlataira és tapasztalataira
hivatkozva teszi, amelyek a nyilvdnos vitdt a gyakorlatban
szemléltetik.

Az Eurdpa Tandcs a kontinens vezet6 emberi jogi
szervezete. A szervezetnek 47 tagallama van,
kdztlk az Eurdpai Unid valamennyi tagja. Az
Eurdpa Tanacs valamennyi tagallama aldirta az
emberi jogokrél sz6l6 eurdpai egyezményt,
amely az emberi jogok, a demokracia és a

jogallamisag védelmét szolgalja. Az Emberi Jogok

Eurdpai Birdsaga fellgyeli az egyezmény
tagallami végrehajtdsat.
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