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. INTRODUCERE

societate si pentru generatiile viitoare. Cu toate acestea, urmarirea acestor beneficii

implica adesea provocari etice si sociale semnificative. Acest lucru se poate baza pe
deciziile luate Tn contextul incertitudinii stiintifice si al unor valori contradictorii, dar care pot
avea implicatii de anvergura. Multe dintre progresele biomedicale au potentialul de a produce
schimbari profunde in mediul social si economic. Ele pot contesta si, potential, reconfigura
normele dupa care viata este traita in mod obisnuit. Din acest motiv, directiile pe care le iau
evolutiile biomedicale si modul in care sunt distribuite riscurile si beneficiile potentiale prezinta
un interes public profund.

Devolu’;iile din domeniul biomedicinei promit beneficii semnificative pentru indivizi, pentru

Comitetul pentru bioetica al Consiliului Europei (DH-BIO) a elaborat acest ghid pentru a ajuta
statele membre s& promoveze dezbaterea publica in acest domeniu. Ghidul isi propune sa
ofere indrumari celor care isi asuma responsabilitatea de a initia sau de a sprijini dezbaterea
publica si celor care raspund la aceasta prin politici publice. Printre acestia se numara factorii
de decizie din statele membre, functionarii guvernamentali si autoritatile publice, comitetele
nationale de etica, institutile educationale si academice si alte organizatii relevante.

Pe langa promovarea unei culturi a dezbaterii publice, ghidul descrie de ce este importanta
dezbaterea publica in guvernanta biomedicinei si ajuta la identificarea unor abordari adecvate
si eficiente in functie de subiect si de circumstante. In principal, ghidul face acest lucru prin
incurajarea unei reflectii mai profunde asupra motivelor, obiectivelor, participantilor si formelor
de dezbatere publica si prin oferirea unor sugestii si exemple. Nu se doreste a fi un manual
de dezbatere publica, ci un ghid de abordare a dezbaterii publice intr-un mod care poate fi
benefic pentru toti cei implicati si, in cele din urma, pentru publicul Tn ansamblu.

in acest ghid, conceptul general de "dezbatere publicd" este utilizat pentru a descrie
interactiunile discursive din sfera publica prin care indivizii si grupurile pot identifica, explora
si solutiona interesele lor diferite Tn chestiuni care ii pot afecta pe toti. "Dezbaterea" este

6



inteleasa ca un proces deschis; aceasta nu implica nicio asteptare ca va conduce la un
rezultat cu care toata lumea este de acord.

Exista o serie de instrumente si abordari diferite, dintre care multe s-au dezvoltat in lumina
cercetarii in domeniul stiintelor sociale sau in cursul elaborarii politicilor practice. Fiecare dintre
acestea are avantaje si limitari, care sunt discutate intr-o literaturéa academica vasta si in
crestere. Multe dintre acestea sunt ilustrate prin exemplele prezentate in acest ghid si sunt
detaliate in continuare in resursele selectate furnizate la sfarsitul documentului.

Conventia Consiliului Europei privind drepturile omului si biomedicina (ETS nr. 164 "Conventia
de la Oviedo") are ca scop promovarea drepturilor omului, a democratiei si a statului de drept
in raport cu stiinta biomedicala si practica medicala. Articolul 28 din Conventie creeaza pentru
statele membre obligatia de a oferi publicului posibilitatea de a-si face opiniile Tn domeniul
biomedicinei sa conteze. Acesta prevede urmatoarele:

"Partile la prezenta conventie se asigura ca intrebarile fundamentale ridicate de
evolutiile biologiei si medicinei fac obiectul unei discutii publice adecvate, in special in
lumina implicatiilor medicale, sociale, economice, etice si juridice relevante, si ca
posibila lor aplicare face obiectul unor consultari adecvate."

Promovarea dezbaterii publice in lumina articolului 28 din Conventia de la Oviedo are
urmatoarele obiective:

> sa sensibilizeze publicul, Tn special prin incurajarea circulatiei informatiilor, a opiniilor si
a punctelor de vedere;

» sa promoveze discutii in sfera publica intre diferiti actori, grupuri si indivizi, inclusiv cei
care pot fi in situatii vulnerabile sau defavorizate;

» sa consulte publicul, inclusiv grupurile-tinta, si, prin urmare, sa ia in considerare
interesele si intelegerile acestora, in vederea luarii unor decizii politice in cunostinta de
cauza.



. NECESITATEA DEZBATERII PUBLICE

Devolutiile din biomedicina pot afecta pe toata lumea, iar efectele lor pot fi profunde, implicand
chestiuni de interes public. Dezbaterea publica poate fi o sursa importanta de informatii si de
puncte de vedere pentru stabilirea unor standarde adecvate si un punct de referintd pentru
dezvoltarea guvernantei. Dezbaterea publica poate largi in mod util baza de evaluare a noilor
progrese, ale caror consecinte sunt incerte.

Normele si principiile comune care rezulta dintr-o astfel de implicare sunt, de asemenea, sursa
moralitatii publice. Normele bine fundamentate sunt mai apte sa sporeasca increderea
publicului in guvernare. O functie-cheie a dezbaterii publice este aceea de a oferi o baza mai
solida pentru luarea deciziilor, contribuind in acelasi timp la identificarea aspectelor
ingrijoratoare care pot justifica un raspuns de politica publica.

Dezbaterea publica poate consolida rolul cetatenilor in guvernarea societatii lor. Putem spune
ca dezbaterea publica este, prin urmare, dezbaterea care se desfasoara in public, cu publicul
si pentru public.

» Dezbaterea publica este importanta pentru increderea publicului in guvernare si in
elaborarea politicilor.

» Dezbaterea publica sporeste legitimitatea si sprijinul pentru luarea deciziilor dificile din
punct de vedere etic.

NECESITATEA DEZBATERII PUBLICE
iN LEGATURA CU SANATATEA S| BIOMEDICINA

Caracteristicile progreselor biomedicale si modurile in care acestea au un impact asupra vietii
oamenilor si asupra contextului social mai larg le diferentiaza de multe alte tipuri de schimbari
tehnice sau organizationale. Acestea au implicatii particulare pentru drepturile omului,
deoarece ridica adesea ingrijorari legate de integritate, demnitate, autonomie, intimitate,
justitie, echitate si nediscriminare intre fiintele umane.



Progresele biomedicale necesita adesea angajamente strategice pe termen lung care ridica
probleme legate de valorile, obiectivele si viziunile colective privind "viata buna", inclusiv
intrebari referitoare la modul in care ar trebui distribuite beneficiile in cadrul societatii. O
guvernare care este ghidatd doar de ideologia politica sau care ia in considerare doar
chestiuni tehnice limitate, cum ar fi potentialele beneficii si efecte nocive ale tratamentelor,
sau care raspunde doar preferintelor existente, poate sa nu reuseasca sa abordeze in mod
adecvat aceste probleme mai ample si de mai lunga durata.

Avand in vedere efectul potential asupra vietii persoanelor, este important ca membrii
publicului sa fie informati cu privire la progresele biomedicale si sa isi poata formula, comunica
si interoga opiniile. Acest lucru este important pentru ca permite publicului sa participe la
conturarea politicilor si strategiilor pentru societatea lor si pentru consolidarea competentei
indivizilor de a lua decizii informate cu privire la propria sanatate si bunastare. Este la fel de
important ca factorii de decizie politica sa fie constienti de diferitele opinii si de diversele valori
din randul publicului pentru a le putea raspunde.

» Dezbaterea publica contribuie la introducerea responsabila a progreselor si tehnologiilor
biomedicale in sectorul sanatatii.

» Implicatile pe termen lung pentru indivizi si pentru viitorul societatii necesita decizii
mandatate democratic, care sa fie fundamentate pe valori comune si s& demonstreze
respectarea drepturilor omului.

DE CE DEZBATEREA PUBLICA ESTE DEOSEBIT DE IMPORTANTA iN PREZENT

Structura relatiilor sociale si modul in care oamenii impartasesc informatii, isi formeaza opinii
colective si influenteaza deciziile publice au suferit schimbari semnificative in secolul XXI, nu
in ultimul rand datorita noilor tehnologii ale informatiei, care au condus la noi moduri de
interactiune sociala.

In unele cazuri, cadrele de reglementare care abordeaza riscurile, efectele si implicatiile
sociale nu exista sau nu au tinut pasul cu evolutiile tehnice. Multe tehnologii sunt in dezvoltare
continua, ceea ce duce la aplicatii care ar putea sa nu fi fost prevazute. Acestea pot fi dificil
de definit si, prin urmare, pot sa ramana inafara cadrelor de reglementare existente.

Evolutiie in biomedicina, in special noile tehnologii, sunt adesea complexe; ele apar in
circumstante definite din punct de vedere social si cultural, si incorporeaza nu numai
posibilitati, ci si incertitudini si ambiguitati. De foarte multe ori, beneficiile sunt initial mai
evidente decét riscurile si efectele secundare, care nu pot fi intotdeauna anticipate. Aceste
riscuri si efecte secundare ies adesea la iveala doar prin experienta practica. Tn momentul in
care consecintele devin mai evidente, poate fi prea tarziu pentru a schimba cursul progresului.

Abordarile responsabile ale inovarii biomedicale recunosc obligatia de a anticipa si de a
informa publicul cu privire la evolutiile care ar putea avea un impact profund asupra vietilor lor
si a societatilor in care traiesc si de a-l implica in ghidarea deciziilor catre un rezultat
acceptabil, de exemplu, cum si in ce circumstante sa se utilizeze o noua tehnologie.
Dezbaterea publica poate contribui la explorarea valorilor si principiilor care stau la baza
diferitelor raspunsuri la evolutile biomedicale, astfel incat, atunci cand apar implicatii
neprevazute, factorii de decizie politica sa fie mai bine pregatiti sa le abordeze.



in ciuda beneficiilor sale evidente, era accesului in masa la tehnologiile informationale digitale
a alimentat, din pacate, diviziunea in societate. Aceasta a permis raspandirea dezinformarii,
a divizat societatea si a generat discutii care se auto-consolideaza intre grupuri omogene, a
incurajat intoleranta fatd de critica si a scuzat respingerea dovezilor in favoarea opiniilor.
Promovarea dezbaterii publice, Tn cadrul careia opiniile contrare se pot contesta reciproc,
combinate cu instrumente de proba, reprezintd un contrabalans important pentru astfel de
evolutii.

Este deosebit de important ca interesele sa nu fie evaluate doar prin intermediul opiniilor
agregate Tn medii care ofera putine posibilitati de contestare sau de responsabilizare, cum ar
fi social media. in lipsa unei dezbateri incluzive, exista un risc real ca vocile celor aflati in
pozitii de vulnerabilitate sa fie trecute cu vederea, chiar pana la punctul in care acestia nu pot
revendica protectia oferitd de drepturile omului.

» Evolutiile tehnice pot aparea rapid in domeniul biomedicinei si pot reprezenta o
provocare pentru legislatori si profesionistii din domeniul sanatatii.

» Noile platforme de interactiune sociald pot crea dezbateri polarizate in cadrul unor
comunitati segregate in jurul unor probleme care ar putea merita o reflectie mai larga si
mai incluziva.

» Fara eforturi de promovare a dezbaterii publice, vocile grupurilor marginalizate si
vulnerabile pot fi reprimate sau trecute cu vederea.

Germania, 2019: Tehnologia de editare genetica CRISPR-Cas9, care evolueaza
rapid, a fost identificata ca o preocupare bioetica ce se preteaza foarte bine la o
dezbatere publica, atat in scopul sensibilizarii, cat si pentru a cartografia riscurile si
beneficiile. Germania este una dintre tarile care a organizat o dezbatere publica ampla pe
aceastda tema;, a se vedea exemplul german - Initiativa "Genomchirurgie im
gesellschaftlichen Diskurs" in 2019 - in anexa.

ASPECTE CARE MERITA O ATENTIE SPECIALA

Unele evolutii in biomedicinad au implicatii asupra drepturilor omului care dau nastere la
preocupari etice specifice si le fac deosebit de provocatoare.

Dezbaterea publica poate fi deosebit de importanta in ceea ce priveste evolutiile biomedicale
care au un impact profund asupra societatii si a indivizilor, evolutii care pot sa nu se
potriveasca in cadrele de reglementare existente si evolutii care pot implica riscuri
necunoscute sau care pot avea un efect imprevizibil asupra societatii sau care pot afecta in
mod disproportionat anumite grupuri.

Viteza progresului

Viteza progresului poate cauza lacune juridice. Acestea pot aparea din cauza dificultatilor cu
care se confrunta legiuitorii in evaluarea implicatiilor si in elaborarea prevederilor pentru
aplicatiile noi in domeniile tehnologice aflate in miscare rapida. Acest lucru poate crea
incertitudine pentru toti cei implicati.
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in cazul introducerii noilor progrese in care nu exista experientd pe termen lung si nu exista
certitudini suficiente cu privire la rezultate sau impact, este necesara o analiza etica ampla
pentru a stabili o strategie pe termen lung de control al utilizarii acestora in limite acceptabile
din punct de vedere social.

> Dezbaterea publica poate fi o resursa importanta pentru definirea unor standarde
adecvate si poate oferi o referinta pentru dezvoltarea guvernantei.

Oportunitati pentru extragerea datelor

Aplicarea tehnologiilor digitale creeaza oportunitati pentru extragerea datelor. in combinatie
cu noile tehnologii biomedicale, acest lucru poate reprezenta o provocare pentru protectia
vietii private si a autonomiei persoanelor in mai multe moduri. Pentru o persoana, poate deveni
dificil sa inteleaga fluxurile complexe de date despre ea, sa ia decizii informate cu privire la
modul in care informatiile sunt utilizate sau raspandite si, astfel, sa isi exercite autonomia.

Inovatiile in domeniul biomedical se bazeaza din ce in ce mai mult pe accesul la seturi de date
mari si detaliate, adesea provenite dintr-o varietate de surse. Combinarea unor cantitati mari
de date din diferite tipuri de surse poate face posibila re-identificarea persoanei in cauza.

» Volumul mare si varietatea datelor, precum si oportunitatile de extragere a datelor prin
multe tehnologii biomedicale, cer o protectie adecvata a confidentialitatii informatiilor,
necesita informarea publicului si, de asemenea, necesita dezbaterea publica a riscurilor
si posibilitatilor pe care le ofera tehnologiile moderne in acest context.

Noi conditii pentru accesul la asistenta medicala

In timp ce inovatiile biomedicale pot reduce riscul de imbolnavire sau pot atenua simptomele,
acestea pot, de asemenea, sa necesite ca oamenii sa accepte noi conditii pentru a beneficia
de asistenta medicala. De exemplu, testele genetice pot implica in viitor generarea de seturi
de date genomice standardizate sau complete, iar accesul la anumite servicii poate implica
stocarea tuturor datelor. Stocarea datelor privind genomul unei persoane implica stocarea de
cunostinte care, odata cu cresterea nivelului de intelegere stiintifica, ar putea furniza informatii
despre predispozitia sa la boli sau chiar la anumite comportamente. Refuzul sau nepermiterea
generarii unor astfel de date poate implica renuntarea la servicii intr-un mod care ar putea
lasa o persoana fara acces la cel mai bun standard de ingrijire disponibil.

» Implicatiile introducerii noilor tehnologii in medicina pot crea noi conditii pentru asistenta
medicald. Acest lucru justificd o dezbatere publici ampla pentru a stabili conditii
echitabile si standarde corespunzatoare.

Ambiguitatea reglementarii

Progresele biomedicale au capacitatea de a estompa si de a contesta limitele normative.
Acestea se pot transfera rapid de la un domeniu de aplicare la altul, unde se pot aplica
reglementari diferite. De asemenea, acestea pot crea ambiguitati in aplicarea masurilor de
reglementare, de exemplu, in ceea ce priveste daca o anumita utilizare este medicala sau
nemedicala sau daca o anumita utilizare este o terapie sau o imbunatatire non-terapeutica.

De exemplu, atunci cand dispozitivele sunt introduse pe piata in scopuri nemedicale, acestea
nu sunt considerate dispozitive medicale si, prin urmare, pot sa nu intre in domeniul de
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aplicare al reglementarilor care privesc dispozitivele medicale. Un exemplu de tehnologie
care produce rezultate cu un statut ambiguu este testarea genetica direct la consumator, in
cadrul careia informatiile despre predispozitile genetice cu relevantad pentru sanatate sunt
furnizate in afara contextului asistentei medicale si fara o consiliere adecvata.

> Dezbaterea publica poate contribui la evidentierea consecintelor neprevazute si poate
dezvalui diferente in ceea ce priveste modul in care acestea sunt evaluate de catre
persoane diferite.

Incertitudinea cu privire la riscurile inovatiilor

Inovatiile biomedicale pot implica riscuri prevazute sau neprevazute. In unele evolutii din
biomedicina, pot exista zone de incertitudine substantiale in care natura riscurilor nu poate fi
identificatd Tn mod fiabil sau in care nu exista o intelegere clara a modului de descriere sau
de evaluare a acestora. in astfel de situatii, un raspuns adecvat poate fi extinderea evaluarii
tehnologiilor biomedicale emergente. Aceasta ar putea include luarea in considerare a
diferitelor perspective, evaluarea alternativelor si luarea in considerare a unor aspecte precum
ireversibilitatea.

» Dezbaterea publica poate contribui la evidentierea consecintelor neprevazute si poate
dezvalui diferente in ceea ce priveste modul in care acestea sunt evaluate de catre
persoane diferite.

Impactul asupra normelor sociale si problema echitatii

Adoptarea evolutiilor biomedicale poate duce la schimbari profunde in normele sociale. Este
posibil ca astfel de efecte sa nu fi fost anticipate in momentul implementarii tehnologiilor Tn
mediile de asistentd medicala. Aceste evolutii pot avea, de asemenea, implicatii ulterioare in
ceea ce priveste accesul la asistentd medicala pentru diferite grupuri.

De exemplu, stabilirea diagnosticului prenatal ca examinare de rutina, in combinatie cu
metode de avort simplificate, a dus la reduceri semnificative ale nasterilor de persoane cu
sindromul Down in unele societati. Accesul sporit la aceasta tehnologie poate avea un efect
potential semnificativ asupra asteptarilor femeilor insarcinate si poate creste riscul de
marginalizare a persoanelor afectate de sindromul Down. Inechitatile in ceea ce priveste
accesul la beneficiile inovarii pot, de asemenea, sa exacerbeze inegalitatile sociale si globale
subiacente si sa aiba un efect insidios atat asupra indivizilor, cat si asupra societatilor.

> Existd motive intemeiate pentru a implica publicul in dezbaterea privind evolutiile
biomedicale care pot duce la schimbari ale normelor sociale si in cazul in care exista
riscuri de exacerbare a inegalitatilor si de marginalizare a anumitor grupuri.

» Dezbaterea publica poate contribui la gasirea unor mecanisme adecvate si acceptabile
pentru a proteja minoritatile si pentru a asigura egalitatea accesului la evolutiile din
biomedicina.
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. PREGATIREA PENTRU
DEZBATEREA PUBLICA

Reflectarea asupra unui numar de intrebari inainte de a initia o dezbatere publica poate ajuta
la identificarea abordarii care va satisface cel mai bine interesele tuturor participantilor.
int,elegerea abordarilor care sunt susceptibile de a fi cele mai adecvate si eficiente este poate
cea mai importanta provocare pentru factorii de decizie politica si pentru alte persoane care
doresc sa initieze o dezbatere publica.

Aceasta sectiune identifica patru consideratii cheie pentru a-i ajuta pe cei care se pregatesc
pentru o dezbatere publica sa se gandeasca la actiunile si abordarile cele mai potrivite pentru
circumstantele lor. Adesea, va fi important s& se utilizeze mai multe metode si sa se
desfasoare mai multe tipuri de activitati. Abordarea cea mai potrivitd nu serveste neaparat
obiectivelor unui singur set de parti; diferiti participanti vor avea motive diferite pentru a se
implica in dezbatere si pot spera la rezultate diferite.

MOTIVE PENTRU INITIEREA UNEI DEZBATERI PUBLICE

Poate ca prima intrebare pentru cei care se gandesc sa initieze o dezbatere publica se refera
la motivele pentru care fac acest lucru. Atat organizatorii, cat si participantii au de castigat
daca motivele care stau la baza procesului sunt clar expuse.

in mod inevitabil, vor exista mai multe motive pentru o anumita initiativa. Reflectia asupra
naturii si echilibrului motivelor poate ajuta la identificarea abordarilor adecvate. Activitatile de
dezbatere publica nu ar trebui sa fie intreprinse fara o reflectie prealabild atenta, ca un simplu
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exercitiu de "bifare", deoarece este putin probabil ca aceasta sa serveasca interesele tuturor
celor implicati si ar putea chiar sa duca la neincrederea publicului.

Motive etice

Un motiv pentru initierea unei dezbateri publice poate fi un angajament de principiu de a-i
implica pe cei care ar putea fi afectati de evolutille biomedicale si de guvernanta acestor
evolutii, recunoscand ca toate vocile au dreptul de a fi auzite. In cazul evolutiilor din
biomedicina, sfera celor potential afectati se extinde la intreaga societate.

O evolutie care priveste drepturile omului sau care pune in discutie norme sociale implicite
este probabil sa fie una in care dezbaterea publicad nu este doar de dorit, ci si necesara din
punct de vedere moral si, Tn unele domenii, legal.

» Ar trebui sa se ia in considerare daca o evolutie are implicatii asupra drepturilor omului.

Germania, 2019: Dezbaterea publica "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs",
referitoare la editarea genomului, este un bun exemplu al unei serii de actiuni realizate
din motive etice.

Luarea unor decizii mai bine informate

Un proces decizional bun necesita luarea in considerare a unor intrebari ample privind
viziunea si valoarea, la care expertii tehnici nu sunt intotdeauna in masura sa raspunda.
Experienta profesionala este adesea limitata, iar intrebarile privind aplicarea noilor evolutii nu
sunt neaparat de natura tehnica, ci mai degraba morale si politice.

Intrebarile tehnice ar putea fi daca este sigura, utild sau economica implementarea unei noi
tehnologii, in timp ce initiatorul ar putea dori sa analizeze daca este acceptabil din punct de
vedere social sau moral orice risc si cine ar trebui sa decida acest lucru.

> Este util sa formulam Tintrebarile astfel incat sa putem pune la indoiala ipotezele
profesionale intr-un mod constructiv. Formularea intrebarilor care urmeaza sa fie
abordate poate dezvalui sau incorpora valori subiacente.

» Consultarea publicului poate contribui la "alimentarea multimii* cu informatii primite de
la experti sau la identificarea unor consideratii care ar putea sa nu fie mentionate in
cadrul opiniilor curente.

Cautarea legitimitatii

Un alt motiv pentru care factorii de decizie politica pot dori sa initieze o dezbatere publica este
acela de a cauta legitimitate pentru deciziile privind punerea in aplicare a unei evolutii care
ridicad probleme noi sau neobisnuite care nu au fost discutate anterior. Acest lucru ar putea
avea loc mai "in aval", in cazul in care o tehnologie a aparut rapid sau in cazul in care exista

presiuni pentru a transfera o noua tehnologie din alte medii nationale.

In conditile in care factorii de decizie politicd propun introducerea unei noi dezvoltari
controversate, initierea unor activitati de dezbatere publica poate contribui la informarea
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publicului, la evaluarea acceptabilitatii dezvoltarii si, daca este cazul, la pregatirea punerii sale
n aplicare.

> Ar trebui sa se ia in considerare necesitatea de a informa publicul cu privire la
propunerea de introducere a noilor evolutii biomedicale si cu privire la nivelul de
constientizare si de acceptare publica ce ar oferi garantia ca implementarea deciziilor
se bucura de un sprijin larg din partea societatii.

Franta, 2018: Exista o prevedere legala care impune o dezbatere publica periodica
atunci cand se modifica legislatia privind bioetica si, in orice caz, la fiecare cinci ani.
Acest lucru a fost intreprins ultima data printr-o dezbatere publicd de amploare numita
"Etats généraux" in anul 2018.

Federatia Rusa, 2016 : Federatia Rusa are o practica de lunga durata de discutii

privind proiectele de legi la nivelul autoritatilor de stat si prin discutii publice in diverse

locuri. Opiniile publicului sunt, de asemenea, colectate prin intermediul unui portal
de internet. In anul 2016 a avut loc o dezbatere privind modificarile aduse legii "privind
transplantul de organe si tesuturi umane". Discutia este inca in curs de desfasurare.

CARE SUNT OBIECTIVELE?

Dupa clarificarea motivelor pentru initierea unei dezbateri publice, un al doilea set de intrebari
se refera la obiectivele sale specifice: care sunt rezultatele anticipate, ce beneficii se asteapta
sa aduca si cui? Pot exista mai multe obiective, iar beneficiile pot reveni diferitelor parti
implicate in activitate.

Informarea publicului

Obiectivul implicarii publicului ar putea fi acela de a informa populatia cu privire la noile evolutii
in biomedicina, de a stimula dezbaterea sau de a pune bazele unei consultari sau participari
ulterioare si de a initia un dialog care ar putea contribui la elaborarea politicilor. Acest lucru ar
putea avea, de asemenea, efectul de a incuraja implicarea publicului in general.

Dezbaterea publica nu ar trebui sa se refere doar la educarea publicului in ceea ce priveste
biomedicina, ci si la explorarea interactiunii dintre evolutile biomedicale si semnificatiile si
valorile sociale. Aducerea dezbaterii in acesti termeni ajuta la corectarea dezechilibrelor de
cunoastere si de putere care pot aparea atunci cand publicul interactioneaza cu expertii sau
cu oficialii.

In majoritatea statelor, mass-media joaca un rol important in consolidarea cunostintelor si in
raspandirea informatiilor. Acest lucru este valabil si atunci cand se raporteaza progresele in
cercetarea biomedicala, metodele de tratament, tehnologiile si aplicatile biomedicale,
explicand aceste cunostinte Tn legatura cu evenimentele si problemele actuale si, de
asemenea furnizand noi informatii si expertiza.
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O presa libera joaca un rol important in societate (ca "a patra putere"), ca modalitate de a
expune manipularea informatiilor, de a contesta ortodoxiile si de a evalua noile cunostinte.
Mass-media publica ajunge la un numar mare de persoane, dar este adesea considerata ca
relatand dintr-un anumit "unghi” si incercand sa mobilizeze rasunsuri emotionale. Ea poate fi
responsabila de "exagerarea" noilor evolutii sau de denaturarea nivelului de incertitudine
tehnica. Cu toate acestea, rolul sau nu ar trebui subestimat, fiind un canal important de
informare, care este esential pentru implicarea publicului.

Social media poate sprijini si extinde functia mass-mediei publice dar, in masura in care
produc "bule de informatii" sau "camere de ecou" autoreferentiale, poate la fel de usor sa
consolideze prejudecatile si dezinformarea si chiar sa raspandeasca dezinformarea. O alta
limitare este faptul ca nu toti oamenii au acces la aceleasi informatii, deoarece grupurile de
discutii din social media tind sa fie destinate exclusiv membrilor.

Cercetatorii Tn domeniul biomedical pot juca un rol important in comunicarea cu publicul cu
privire la evolutiile din biomedicind. Schimburile dintre cercetatori si public contribuie la
promovarea increderii publicului in stiintd si ii ajutd pe oamenii de stiintd sa isi continue
cercetarile tindnd cont de interesele si valorile societatii. Cu toate acestea, expertii au adesea
nevoie de o formare specifica in ceea ce priveste modul de comunicare a activitatii lor catre
ne-specialisti. Comunicarea cu publicul (de exemplu, comunicarea cu presa traditionald)
poate fi considerata ca facand parte din obligatiile cercetatorilor, in special daca activitatea lor
este finantata din fonduri publice, si ar putea deveni o conditie pentru proiectele de cercetare.
Informarea timpurie si continua cu privire la cercetare poate fi realizata, printre altele, prin
finantarea si realizarea de seminarii, dezvoltarea de pagini web si producerea de materiale
educationale pentru scoli.

» Ar trebui sa se ia in considerare nevoile de informare ale publicului si rolurile diferitilor
actori n calitate de furnizori de informatii; in special, ar trebui sa se acorde o atentie
deosebita rolului tot mai mare pe care il joaca social media in constientizarea si
perceptia oamenilor cu privire la evolutiile biomedicale.

» Implicarea atat a cercetatorilor, cat si a mass-mediei poate contribui la promovarea unei
culturi a increderii in stiinta si tehnologie.

» Ar trebui sa se ia in considerare modul n care cercetatorii si factorii de decizie politica
ar putea colabora cu mass-media pentru a incuraja si sprijini prezentarea impartiala a
informatiilor factuale si critica echilibrata a dovezilor si opiniilor din diferite surse.

Belarus, 2018: Tn cadrul dezbaterii publice pe tema "Drepturile si responsabilitatile
medicilor si pacientilor in sistemele moderne de sanatate (aspecte legale si etice)
(2018-2019)", scopul principal a fost de a informa pacientii cu privire la drepturile lor si de
a le reaminti medicilor responsabilitatile lor, inclusiv cunoasterea noilor prevederi legislative
si practicile etice.
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Franta, 2018: In cadrul proiectului francez "Etats généraux”, mass-media a fost
recunoscutd ca un actor-cheie si au fost organizate cursuri de formare pentru
profesionistii din domeniul mass-media inainte de activitatile de dezbatere publica pentru
a promova o informare echilibrata cu privire la subiectele selectate. si implicatiile etice ale
acestora.

Cipru, 2018: In timpul S&ptdmanii cipriote de sensibilizare cu privire la cdminele de
batréani, a fost elaborat un cod de conduita pentru jurnalisti si mass-media, ca urmare
a dezbaterilor publice organizate pentru a ghida jurnalistii atunci cand relateaza aspecte
privind ingrijirea persoanelor in varsta.

Germania, 2019: In cadrul dezbaterii "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs"
din 2019, au fost organizate doua seminarii de formare in cadrul carora jurnalistii i

editorii s-au reunit cu oameni de stiintd din domeniile biologiei, medicinei, eticii Si
dreptului pentru a intelege editarea genomului din mai multe perspective. Scopul a fost de
a promova o acoperire mediatica informata a subiectului.ldentificarea aspectelor
problematice

Identificarea aspectelor problematice

Un pas important in implicarea publicului consta in identificarea aspectelor problematice.
Acestea pot fi aspecte care expertii si factorii de decizie politica anticipeaza ca vor aparea si
doresc sa le exploreze mai in detaliu sau pot fi aspecte problematice care apar atunci cand
oamenii incep sa ia in considerare evolutiile biomedicale.

Dezbaterile timpurii cu privire la astfel de evolutii pot contribui la anticiparea problemelor
inainte ca ele sa se inradacineze si sa devina dificil de abordat. Aceasta poate permite ca
problemele sa fie abordate mai rapid si mai eficient din punct de vedere al costurilor, de
exemplu, prin adaptarea design-ului tehnologiilor si modurile in care acestea sunt puse in
practica.

> Abordarea aspectelor problematice intr-un stadiu incipient poate da incredere factorilor
de decizie si cercetatorilor in acceptabilitatea mai larga a scopurilor lor.

> Identificarea aspectelor problematice poate imbunatati sansele de a implementa cu
succes noile evolutii.

Finlanda, 2012: Tn anul 2012 a fost introdus un site oficial pe care publicul poate ridica
probleme de interes, le poate aduce in atentia legiuitorilor si, daca mai mult de 50 000
de cetateni semneaza o petitie online, aceasta este automat dezbatuta de catre parlament.
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Colectarea de dovezi privind opiniile publicului

Un obiectiv important al activitatilor de dezbatere publica este acela de a aduna dovezi cu
privire la gama si continutul opiniilor publice pentru a informa procesul decizional.

Este important de stiut in ce masura dovezile privind opiniile publice vor reprezenta concluzii
informate si in ce masura sunt expresia unor convingeri sau valori subiacente. De asemenea,
ar putea fi important sa se stie ce anume influenteaza aceste opinii (de exemplu, cunostinte
tehnice sau credinta religioasa), cat de inradacinate sunt acestea si in ce fel si din ce motive
s-ar putea modifica Tn timp.

Ar trebui sa se ia in considerare tipul de dovezi care vor fi relevante pentru intelegerea opiniilor
publicului (de exemplu, cantitative sau calitative) si cum va fi justificat modul in care sunt
utilizate aceste dovezi. De exemplu, cercetarea observationala, cum ar fi analiza social media,
poate fi eficienta din punct de vedere al costurilor, dar are limitari in ceea ce priveste cat de
informativa poate fi, din cauza lipsei de control asupra informatiilor si a dinamicii sociale in joc.

» Interactiunea cu publicul ofera o oportunitate de a colecta dovezi privind opiniile sale
pentru a confirma sau contesta afirmatiile privind gama, continutul, continutul si (posibil)
echilibrul de opinii pe un anumit subiect.

» Anumite forme de interactiune cu publicul pot contribui la dezvaluirea bazelor pe care
se intemeiaza opiniile publice si la explorarea faptelor si a convingerilor prin care
acestea sunt informate.

Cresterea participarii

Obiectivul dezbaterii publice ar putea fi implicarea publicului Tn procesul decizional, de
exemplu, pentru a influenta dezvoltarea optiunilor politice sau pentru a-1 implica in guvernanta
noilor tehnologii, prin activitati de monitorizare sau de revizuire.

Participarea publicului are o serie de beneficii, inclusiv o legitimitate sporita prin reprezentare
si asigurarea conformitatii cu valorile sociale. Cu toate acestea, este important sa se inteleaga
relatia dintre membrii publicului implicat si publicul mai larg ale carui interese sunt in joc (a se
vedea sectiunea urmatoare, "Cine ar trebui sa fie implicat?").

> Ar trebui sa se ia in considerare crearea oportunitatilor de participare sau implicare a
publicului Tn procesele de luare a deciziilor (de exemplu, in etapa de cartografiere a
posibilelor optiuni politice) si consolidarea capacitatilor si promovarea oportunitatilor de
participare la guvernanta (de exemplu, panelurile de pacienti).

Franta, 2018: Consultarea nationala franceza ("Etats généraux") a urmarit sa implice
un public cat mai larg Tn dezbaterea publica pe teme de bioetica care sa alimenteze
procesul legislativ. Acoperirea larga in mass-media, un site internet care a permis publicului
sa participe si utilizarea forumurilor regionale pentru activitatile de dezbatere publica au
creat oportunitati de participare si au ajutat la consolidarea capacitatii de dezbatere
ulterioara.
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INE AR TREBUI SA FIE IMPLICAT?

O persoana care este considerata membra a "publicului" poate fi orice persoana care nu
actioneaza in principal in calitate de agent al unei autoritati politice sau al unei profesii
relevante. In acest sens, intrebarea despre cine formeaza publicul va depinde de problema in
cauza si de tipul de interes, precum si de relatiile pe care le au cu acesta. O persoana poate
avea atat un interes personal si social in calitate de membru al publicului, cat si, eventual, un
interes prin prisma experientei sale profesionale sau a sferei sale de interes profesional.

Nu exista un "public" unic, cuprinzator, omogen si invariabil. Cine este implicat efectiv in
dezbaterile publice este important, in special daca unii dintre cei care ar putea dori sa participe
nu o pot face. Atunci cand ne gandim la dezbaterea publica, este important sa ne gandim cine
ar trebui sa fie implicat, ce interese ar reprezenta si daca exista bariere in calea participarii
anumitor grupuri.

A vorbi despre "public" poate implica omogenitate, in timp ce, in realitate, toate societatile
cuprind diverse interese si perspective sociale. Nu toate chestiunile afecteaza in aceeasi
masura interesele tuturor, dar toti au dreptul de a se exprima in cadrul dezbaterilor publice.

Anumite categorii de public, cum ar fi participantii la consultari deschise si la dezbateri publice
neinvitate, se pot auto-selecta. in multe activitati de dezbateri publice invitate, in special cele
care au ca scop obtinerea de opinii publice, participantii pot face parte din esantioane
construite cu grija pe baza informatiilor demografice si in conformitate cu metodologiile
stabilite Tn domeniul stiintelor sociale.

» Publicurile relevante vor aparea in jurul unei anumite probleme; unele isi vor afirma
interesele, in timp ce altele vor trebui cautate si vor fi necesare eforturi pentru a le
implica.

Partile interesate

Publicul vizat poate fi cel care are un interes direct, denumit adesea “parte interesata”.
Punctele de vedere ale celor care au interese directe vor fi relevante in cadrul dezbaterilor
publice privind progresele biomedicale, dar multe alte persoane pot fi, de asemenea, afectate
indirect. in masura in care progresele din biomedicina pot transforma oportunitatile pentru toti,
toata lumea va avea un interes si, prin urmare, este o "parte interesata".

Ar trebui sa se ia in considerare modul de reprezentare a intereselor celor care ar putea fi
afectati de un impact redus, dar cu o frecventa ridicata, precum si a celor afectati de un impact
ridicat, dar cu o frecventa redusa. Aceste persoane ar putea fi indepartate in spatiu si timp
fatd de implementarea initiald a unei inovatii.

> Toata lumea este potential parte interesata de progresul biomedical. Ar trebui sa se ia
in considerare identificarea sau cartografierea gamei de interese si de efecte
diferentiale.

» Este important sa se evite privilegierea pe nedrept a opiniilor anumitor parti interesate
si fie recunoscuti atéat cei care sunt afectati indirect, cat si cei care sunt afectati direct.

> Suprareprezentarea grupurilor dezavantajate poate fi de dorit pentru a se asigura ca
vocile acestora sunt auzite in spatiile publice.
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» Este important sa nu presupunem ca, de exemplu, grupurile societatii civile sau grupurile
de interese ale pacientilor vorbesc in numele intregii societati civile sau al tuturor
pacientilor.

» Este la fel de important sa se tina cont de faptul ca cei care se afirma cel mai mult in
spatiul public si in social media pot sa nu reprezinte opiniile majoritatii publicului.

Grupurile reprezentative

In cazul unor evolutii care pot afecta interesele tuturor, de obicei nu este nici practic, nici
necesar sa implicam intreaga populatie in dezbaterea publica. Un esantion de populatie poate
oferi o indicatie utila cu privire la gama de opinii publice prezente in societate.

Cu toate acestea, criteriile prin care se defineste un esantion si dimensiunea esantionului
trebuie sa fie stabilite si, prin urmare, depind de rationamente. Este important sa se incerce
sa se evite ca aceste rationamente sa inglobeze ipoteze partinitoare cu privire la interesele
care sunt relevante.

> Ar trebui sa se acorde o atentie deosebita parametrilor relevanti pentru definirea unui
esantion reprezentativ al populatiei.

» Referendumurile nationale pot fi informative, dar nu Tnlocuiesc dezbaterea publica; Tn
absenta unei dezbateri publice eficiente, acestea pot fi contraproductive.

» Implicarea unui esantion reprezentativ al populatiei poate contribui la avertizarea
factorilor de decizie cu privire la posibilele denaturari ale interesului public create de un
lobby intens sau de campanii ale grupurilor de interese.

Irlanda, 2016: A fost creatd o Adunare a Cetatenilor, formata dintr-un grup

reprezentativ de 99 de cetateni si un presedinte numit de guvern, pentru a consilia o
comisie parlamentara cu privire la abrogarea celui de-al optulea amendament al
Constitutiei, care interzicea avortul.

Includerea diverselor voci

Atunci cand se initiazé o activitate de dezbatere publica, poate fi necesar sa se ia masuri
speciale pentru a Tncorpora vocile celor care au nu au interese evidente, care au interese
indirecte sau care pot intampina bariere in calea participarii. In multe societati, de exemplu,
comunitéatile etnice minoritare nu s-au bucurat de un acces egal la sfera publica. Este posibil
ca unor segmente relevante ale unei populatii s& nu li se ofere sau sa nu poata gasi
oportunitati de a participa la dezbaterile publice. Unele persoane pot fi chiar incapabile - din
cauza barierelor lingvistice, fizice sau psihologice sau din motive culturale si religioase - sa ia
parte la un eveniment la care sunt invitate. In unele cazuri, aceasts lips& de oportunitati poate
avea legatura cu drepturile lor fundamentale sau poate agrava formele existente de excluziune
sociala si politica.

Copiii si tinerii sunt interesati In mod special de consecintele pe termen lung ale adoptarii
tehnologiilor. Acestia pot oferi perspective noi si puncte de vedere distincte, dar pot fi necesare
abordari diferite pentru a le permite participarea in siguranta la dezbaterile publice, in special
atunci cand subiectul este sensibil. Persoanele in varsta reprezinta o parte la fel de
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semnificativa a populatiei generale si sunt adesea afectate disproportionat de modificarile
aduse serviciilor de sanatate.

Vocile minoritatilor se pot pierde cu usurinta in abordarile cantitative sau agregate, atunci cand
participantii sunt selectati la intamplare sau ca esantion reprezentativ al populatiei generale.

Retelele si grupurile de interese relevante existente pot oferi o cale de implicare a celor care
au un interes special in problema dar care, altfel, ar putea fi greu accesibile, precum si a
persoanelor aflate Tn situatii de vulnerabilitate. De asemenea, poate fi necesar sa se ia masuri
specifice pentru a include grupurile marginalizate din punct de vedere social, care ar putea fi
mai putin posibil sa participe, de exemplu, prin colaborarea cu recrutori sau mediatori de
incredere.

Problemele de politica ce afecteaza o intreaga jurisdictie pot afecta in mod diferit interesele
persoanelor din diferite zone geografice. Acest lucru poate insemna diferente intre zonele
metropolitane si cele rurale, nord si sud, centre industriale si centre de servicii, continent si
zone indepartate de tarm etc.

» Participarea tinerilor ar putea fi facilitata in siguranta prin intermediul scolii sau al
grupurilor de tineri.

> Pentru a incuraja participarea persoanelor in varsta, poate fi necesar sa se adapteze
mijloacele de comunicare la nevoile acestora.

» Mediatorii de incredere pot facilita participarea persoanelor aflate in situatii de
vulnerabilitate Tn moduri care sa le permitd sa se faca auzite si care sa le protejeze
intimitatea.

Germania, 2019: Proiectul "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs" a implicat

diferite grupuri, inclusiv elevi. Elevii au luat parte, impreuna cu profesorii lor, la un
joc de simulare cu privire la o tehnologie genetica, folosind un set de instrumente
special concepute.

Regatul Unit, 2007: Exemplul de dezbatere publica din Regatul Unit "Public
Engagement on Brain Science, Addiction and Drugs" a demonstrat importanta
aplicarii unor masuri inovatoare pentru a implica grupurile greu accesibile care ar putea
intdmpina dificultati in a participa in mod deschis la activitatile de dezbatere publica la care
sunt invitate.

CAND ESTE MOMENTUL POTRIVIT
PENTRU A INITIA O DEZBATERE PUBLICA?

Dezbaterea publica ar trebui sa fie un proces continuu, mai degraba decéat un eveniment, desi
diferite tipuri de activitati de dezbatere publicd pot fi adecvate in diferite contexte si in
momente cheie. Dezbaterea publica ar trebui privita in contextul mai larg al guvernarii
democratice.
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Activitatile de dezbatere publica au, de obicei, un scop specificat si un cadru predefinit. Dar
dezbaterea publica nu trebuie sa culmineze cu producerea unei singure decizii la un anumit
moment dat.

Participantii nu trebuie sa aiba impresia ca decizia a fost deja luata si ca, in realitate, pot avea
doar o influenta redusa. Acest lucru se aplica atat atunci cand deciziile au fost luate la nivel
politic, dar se confruntd cu critici, cat si atunci cand se solicita opiniile publicului inainte de a
lua o decizie.

> Dezbaterea publica continua incurajeaza o cultura a participarii publice active care
contribuie la crearea unei constientizari si a unei competente in chestiuni care fii privesc
pe toti cetatenii.

ll’l‘

Dezbaterea publica timpurie "in amonte™

Activitatile de dezbatere publica "in amonte" au loc intr-un stadiu incipient, Tnainte ca
cercetarile si evolutiile stiintifice sa fie transpuse in aplicatii. Acestea au fost promovate ca o
modalitate de crestere a influentei sociale asupra obiectivelor si directiilor cercetarii si inovarii,
cu scopul de a face stiinta mai responsabila din punct de vedere social. Implicarea publicului
ntr-un stadiu incipient poate contribui la orientarea inovatiilor intr-o directie acceptabila pentru
societate.

» Implicarea timpurie a publicului in ceea ce priveste valorile, sperantele si temerile poate
ajuta cercetatorii si factorii de decizie politica sa orienteze inovatiile si progresul intr-un
directie care este acceptabila pentru public.

Danemarca, 2008: Consiliul danez pentru tehnologie a organizat o dezbatere publica
pentru a contribui la informarea factorilor de decizie politica cu privire la opinia publica
despre, printre altele, prioritatile in domeniul asistentei medicale, inainte de a decide
asupra directiei politice care trebuie adoptata.

Dezbaterea publica in legatura cu elaborarea politicilor

Dezbaterea publica ajuta la identificarea unui interes public comun al cetatenilor. Conectarea
acestui interes public cu politica publica este o modalitate de a face ca dezbaterea publica sa
conteze.

Destul de des, dezbaterea publica este initiatad in legatura cu un proces de elaborare a
politicilor publice, cu intentia de a oferi propuneri de modificare a legislatiei sau a politicilor
publice.

In cazul in care initiativa este controversata din punct de vedere politic, exista o nevoie mai
mare ca sa se analizeze cu atentie momentul si sa se evite probabilitatea ca participantii sa
dezbaté doar pozitiile lor politice diferite. in astfel de circumstante, este important sa se acorde
suficient timp pentru o analiza reflexiva a problemelor, astfel incat sa se aduca in dezbatere
o varietate de opinii si valori.
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in schimb, in cazul in care problemele complexe sunt incluse in opozitii politice conventionale,
procesele de dezbatere publica pot oferi un spatiu pentru a explica si discuta aceste probleme
in vederea gasirii unui teren comun.

> Ar putea fi necesar sa se evite momentele sensibile din punct de vedere politic, astfel
incat rezultatul sa raspunda la probleme, mai degraba decat sa fie influentat de afilierea
politica.

Danemarca, 2008: Dezbaterea publica privind viitorul sistemului de sanatate s-a
referit la o chestiune sensibila din punct de vedere politic privind modificarea
prevederilor pentru finantarea publica fatd de cea privatéd a anumitor tratamente si, prin
urmare, a fost important sa se evite un moment sensibil din punct de vedere politic. De
asemenea, a scos un subiect sensibil din punct de vedere politic din contextul politic si I-a
transformat intr-o dezbatere publicd. In cele din urma, elaborarea politicilor a fost ghidata
de rezultatul acesteia.

Irlanda, 2016: Chestiunea abrogarii celui de-al optulea amendament al Constitutiei

Irlandei privind interzicerea avortului a fost o chestiune foarte sensibila din punct de
vedere politic, ceea ce a facut importanta distantarea Adunarii Cetatenilor de influentele
politice. Acest lucru a fost realizat prin obtinerea acordului public al principalelor partide de
a nu prejudicia dezbaterea.
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IV. DEZBATEREA PUBLICA EFICIENTA

Fentru ca dezbaterea publica sa fie eficienta, aceasta trebuie sa fie semnificativa si valoroasa
pentru toti cei implicati, precum si respectuoasa fatd de acestia. Participantii ar trebui sa
recunoasca faptul ca au avut o sansa echitabila de a fi ascultati si ca opinia lor a fost luata in
considerare, chiar daca nu sunt de acord cu concluzia la care s-a ajuns ca urmare a
procesului.

Dezbaterea publica este un proces de comunicare in ambele sensuri. Natura schimbului - ce
este comunicat, de catre cine, cui - poate fi diferita, iar orice activitate de dezbatere publica
va implica foarte probabil mai multe tipuri de schimb.

Aceasta sectiune se refera la modul in care se poate asigura si imbunatati calitatea activitatilor
de dezbatere publica. Calitatea este legata de, dar distincta de, orice apreciere cu privire la
adecvarea procesului la scop sau la situatie (a se vedea sectiunea lll, "Pregatirea pentru
dezbaterea publica") sau la masura in care rezultatul corespunde asteptarilor initiatorilor sau
participantilor (a se vedea sectiunea V, "Dezbaterile publice care conteaza").

O dezbatere publica eficienta ofera indivizilor si grupurilor accesul la viata publica intr-un mod
care poate stimula interesul si crea oportunitati pentru responsabilizare. Ea poate contribui la
promovarea increderii intre cetateni si intre cetateni si guvern sau autoritati publice. Activitatile
de dezbatere publica ineficiente nu numai ca nu pot produce aceste efecte, dar risca sa dea
nastere la opusul lor: lipsa de interes, suspiciune reciproca si, in cele din urma, un sentiment
de instrainare de viata publica.

> Eficacitatea activitatilor de dezbatere publica poate fi sporita dacé se acorda atentie
principiilor de proiectare si de desfasurare.

> Activitatile eficiente de dezbatere publica favorizeaza responsabilizarea si increderea
intre cetateni si intre cetateni si guvern sau autoritati publice.
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EFICACITATE PRIN PROIECTARE

Un principiu cheie de proiectare a activitatilor de dezbatere publica eficiente este acela de a
permite participarea. Cele mai importante caracteristici se refera la modul in care proiectarea
procesului exprima sau gestioneaza relatiile de putere intre cei implicati, inclusiv intre diversi
participanti si cei care lanseaza initiativa. Acest lucru poate fi imbunatatit prin crearea unui
mediu si a unui proces care dispun de resurse adecvate, sunt incluzive si favorabile.

Acordarea unui timp suficient pentru o dezbatere publica poate fi adesea in contradictie cu
necesitatea de a lua o decizie politica intr-o chestiune urgenta. Cu toate acestea, luarea prea
grabita a deciziilor risca pur si simplu s& améane sau sa deplaseze o dezbatere care poate
deveni mai divizata sau mai perturbatoare mai tarziu.

Adesea, motivele pentru presiunea timpului sunt conditionate, de exemplu, de asigurarea unui
avantaj reputational sau economic si pot fi atenuate prin previziune si anticipare. Cu toate
acestea, orice urgenta trebuie sa fie respinsa atunci cand calitatea procesului de luare a
deciziilor publice este mai importanta decat rezultatul. Acest lucru este probabil sa se intample
atunci cand persista incertitudini semnificative, de exemplu, atunci cand riscurile si
consecintele sunt definite deficitar si cand existda o ambiguitate semnificativa cu privire la
semnificatiile si valorile pe care oamenii le atribuie problemei.

Angajarea de resurse

Pentru a permite participantilor sa contribuie Tn mod semnificativ, dezbaterea publica trebuie
sa beneficieze de resurse adecvate. In functie de metodologie si de amploare, activitatile de
dezbatere publica pot fi costisitoare. Resursele trebuie sa fie cel putin adecvate pentru
abordarea adoptata.

Resursele adecvate demonstreaza angajamentul initiatorilor dezbaterii publice si pot include
nu doar acoperirea costurilor financiare, ci si dedicarea de timp pentru a sprijini procesul, de
la concepere pana la urmarire. Resursele inadecvate sau reducerea costurilor pot submina
dezbaterea publica si pot duce la rezultate contraproductive.

Tn cazul in care resursele sunt limitate, abordarile pot fi concepute pentru a indeplini obiective
mai limitate. Exagerarea si revendicarea excesiva, prin nerespectarea limitarilor metodologice
ale procesului, ar putea fi contraproductiva. Alternativ, resursele ar putea fi extinse prin
colaborarea cu organizatii profesionale sau ale societatii civile, desi va trebui sa se actioneze
cu diligenta pentru a se asigura ca astfel de acorduri nu compromit integritatea partenerilor
sau a procesului.

Pe langa un sprijin financiar adecvat, este important ca cetatenii sa dispuna de suficient timp
pentru a participa pe deplin la activitatile de dezbatere publica. Poate fi nevoie de timp pentru
o planificare adecvata, pentru a comunica cu publicul vizat, pentru a permite participantilor sa
isi planifice implicarea in functie de alte angajamente pe care le au si pentru a se pregati
pentru participare. Acest lucru este adesea in contradictie cu cerintele de elaborare a
politicilor. in cele mai multe cazuri, este important ca participantilor sa li se acorde timp pentru
a lua n considerare dovezile si argumentele, pentru a le discuta cu alte persoane (daca este
cazul) si pentru a-si formula opiniile.
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> Rezistenta fata de presiunile de a ajunge la concluzii pripite si acordarea de timp pentru
o dezbatere publica poate fi mai eficienta pe termen lung, in special atunci cand
problemele care trebuie sa fie dezbatute sunt complexe.

Irlanda, 2016: A fost initiata o activitate de dezbatere publica privind abrogarea celui
de-al optulea amendament al Constitutiei, care interzicea avortul. Procesul a implicat
infiintarea unei Adunari a Cetatenilor, care s-a reunit de cinci ori in timpul anilor 2016 si
2017. Concluziile emise de Adunarea Cetatenilor in anul 2017 au pus bazele unui
referendum national decisiv in mai 2018. Acordarea unui timp suficient a fost un factor
important pentru eficacitatea procesului.

» Gandirea dezbaterii publice ca parte a unui proces de elaborare a politicilor inca de la
inceput, mai degraba decat ca un exercitiu optional "aditional", contribuie la asigurarea
faptului ca dezbaterea serveste scopului de a informa procesul de elaborare a politicilor.

» Deschiderea catre initiativele de dezbatere publicad neinvitata poate contribui la
identificarea problemelor de importantd publica si poate oferi un punct central pentru
activitati ulterioare.

» Dupa ce s-a decis asupra unei activitati adecvate de dezbatere publica, este important
sa se asigure ca pot fi alocate resurse suficiente.

» Oportunitatile de participare la dezbaterea publica pot fi oferite relativ usor, de exemplu,
prin facilitarea petitiilor online.

Finlanda, 2012: Dezbaterile publice pot fi costisitoare, dar exista si modalitati mai
accesibile de a crea spatii de influentd publica. Un exemplu in acest sens este
initiativa finlandeza de a construi un site web usor accesibil pentru ca publicul sa poata
stréange sprijin pentru o problema care doreste sa fie abordata de parlament. Tn primii sase
ani de la lansarea acestei initiative, 37 de petitii au fost supuse dezbaterii parlamentului.

» Activitatile de dezbatere publica ce servesc interesele tuturor participantilor pot justifica,
de asemenea, impartirea costurilor.

» Atunci cand este posibil, utilizarea infrastructurilor organizationale existente poate fi
eficientd din punct de vedere al costurilor, desi trebuie sa fie luate in considerare
posibilele structuri si bariere de putere incorporate.

Franta, 2018: Initiativa franceza "Etats généraux” a utilizat in mod eficient forumurile
regionale existente, ajungand la publicul din intreaga tara si din teritoriile de peste
mari si facadnd posibilda implicarea publicului larg in dezbaterea nationala prin
intermediul unei infrastructuri locale.
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% Polonia, 2015: Saptaméana constitutionald poloneza foloseste infrastructura

organizatorica existentd a scolilor si a altor institutii pentru a pune in legatura
studentii si profesionistii din domeniul juridic prin oferirea de prelegeri de drept
constitutional ca parte a unei activitati de dezbatere publica ce are loc anual in intreaga
tara incepand din anul 2015. Este un exercitiu de consolidare a capacitatilor, oferit pe baza
de voluntariat, gratuit, de catre specialistii in drept.

Participarea semnificativa si co-proiectarea

Respectarea intereselor participantilor este o cerinta pentru o dezbatere publica semnificativa.
Interesele participantilor pot fi respectate prin recompensarea financiara a acestora pentru
participare, chiar daca este vorba doar de o valoare nominala. Cu toate acestea,
recompensele participarii la o dezbatere publica constau, cel mai adesea, in posibilitatea de
a influenta procesul de luare a deciziilor publice (a se vedea sectiunea V, "Dezbaterile publice
care conteazd") si de a contribui la modelarea societatii. Pentru ca dezbaterea publica sa fie
eficienta, este necesar ca participantii sa inteleaga ca au un interes in ceea ce priveste
rezultatul si sa realizeze ca participarea le ofera o influenta realéd asupra acestuia.

Formularea intrebarilor pentru dezbatere intr-un mod impartial, sau chiar permitand
participantilor sa formuleze intrebarile in modul care este cel mai semnificativ pentru ei si care
este agreat ntre ei (co-proiectare), poate contribui la mentinerea increderii in impartialitatea
exercitiului.

Cei care initiaza activitati de dezbatere publica ar putea fi nevoiti sa renunte conditionat la o
anumitd putere in favoarea participantilor in schimbul angajamentului acestora. De
asemenea, participantii pot simti cd au nevoie de mai multe informatii sau de o mai buna
intelegere a diferitelor puncte de vedere inainte de a putea avea un schimb semnificativ pe
marginea unei probleme. Ar trebui sa li se ofere participantilor posibilitatea de a-si exprima o
astfel de nevoie intr-un stadiu timpuriu al planificarii, astfel incat expertii relevanti sa poata fi
identificati si implicati in proces.

Initiatorul ar trebui sa fie constient de posibilele dezechilibre intre participanti, de exemplu,
diferentele de educatie si de statut social, ceea ce poate necesita un facilitator sau un
intermediar care sa formuleze intrebari relevante pentru experti, astfel incat toate vocile si
preocuparile sa fie auzite.

Legarea activitatii de dezbatere publica de un rezultat tangibil poate oferi participantilor un
interes clar in proces si ii poate incuraja sa se implice mai mult in acesta.

Danemarca, 2008: Participantii la dezbaterea publica privind viitorul sistemului danez
de sanatate au discutat si ulterior au votat asupra unor chestiuni foarte concrete,
printre altele stabilirea principiilor de alocare a resurselor de sanatate.
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> Interesele participantilor la o dezbatere publica pot fi respectate prin implicarea lor
Imputernicirea participantilor la dezbaterea publicad pentru a determina ce informatii
considera relevante poate contribui la motivarea acestora pentru a participa, de
exemplu, prin oferirea posibilitatii ca participantii sa selecteze expertii sau sa obtina
dovezi pentru a-si informa opiniile.

Irlanda, 2016: Adunarea cetatenilor irlandezi a fost imputernicita sa invite expertii pe
care dorea sa ii audieze si sa le adreseze intrebari pentru a stabili o baza solida
pentru deliberarile sale.

Regatul Unit, 2007: In cadrul unei serii ample de activititi de dezbatere publica in
jurul temei "Public Engagement on Brain Science, Addiction and Drugs", participantii
au avut posibilitatea de a interactiona cu o gama larga de experti care le-au furnizat
informatii utile in dezbatere.

» Implicarea unor facilitatori si intermediari independenti, impartiali si profesionisti poate
contribui la imputernicirea participantilor individuali si a subgrupurilor marginalizate.

Accesibilitatea si incluziunea

Dezbaterea publica implica, de asemenea, un spatiu public in care participantii isi pot exprima
liber opiniile. Tn realitate, spatiile de discurs sunt aproape intotdeauna structurate de
dezechilibrele de putere si de cunoastere, iar accesibilitatea lor pentru toti cetatenii nu este
neaparat egala sau garantata. Acest lucru este valabil la fel de mult pentru aplicarea unui
chestionar, céat si pentru accesibilitatea fizica a unui loc.

Dezbaterea publica are loc prin intermediul limbajului. Cei pentru care limba locala nu este
prima limba, de exemplu emigrantii recenti, pot avea nevoie de interpreti. Unii indivizi care nu
au cunostinte de limba materna sau nu au o educatie de baza pot fi mai putin priceputi la
comunicarea scrisa. Alfabetizarea ramane o problema in toate statele membre. Acest lucru
poate fi agravat de utilizarea termenilor tehnici, care sunt deosebit de comuni in biomedicina.
Diferentele in ceea ce priveste capacitatea lingvistica pot fi deosebit de semnificative acolo
unde exista mai putina mediere, de exemplu, in platformele online, in anumite mijloace mass-
media si in social media. Din aceste motive, luarea in considerare a unor modalitati alternative
de comunicare, prin desen si actorie sau prin prezentarea de videoclipuri si votarea cu "click-
uri" poate stimula discutia. Informatiile ar putea fi transmise prin utilizarea mai multor mijloace
de comunicare (de exemplu, videoclipuri, lucrari de artd) pentru a stimula discutia.

Anumite interfete pot reprezenta, de asemenea, o problema: persoanele in varsta sau cele
mai putin familiarizate cu tehnologia, de exemplu, se pot simti mai putin confortabile decéat
altele cu platformele online si cu retelele sociale, astfel incat ar putea fi necesar sa se ia in
considerare mijloace alternative sau complementare de implicare. Unele persoane considera
ca anumite mass-media sau spatii nu sunt primitoare.
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Cadrul si modul de participare sunt la fel de importante. De exemplu, este mai putin probabil
ca persoanele cu un statut social sau un nivel educational scazut sa ia parte la un seminar
ntr-o cladire universitara si sa ii provoace pe ceilalti in cadrul discutiilor fata in fata.

Poate fi necesara alegerea locurilor de desfasurare astfel incat sa fie facilitata participarea
persoanelor cu diferite cerinte de acces, de exemplu, a persoanelor in scaun cu rotile si a
celor cu carucioare pentru copii. n plus, absenta unor facilitati, cum ar fi toalete, sali de
rugaciune sau sali de asistenta medicala, sau lipsa unei parcari gratuite sau a accesibilitatii
cu mijloacele de transport in comun, 1i poate Tmpiedica pe unii sa participe la o activitate.
Absenta unei bucle auditive sau prezenta unor interferente acustice, cum ar fi zgomotul
traficului sau zgomotul ambiental, poate face ca un loc sa nu fie potrivit pentru o discutie cu
multi participanti.

Includerea tuturor poate insemna, de asemenea, evitarea zilelor in care unele persoane sunt
obligate sa respecte anumite ritualuri religioase si acomodarea sau compensarea celor care
au angajamente de munca sau responsabilitati de Tngrijire a copiilor.

» Dezbaterea publica trebuie sa fie incluziva si primitoare. Ar trebui s& se ia Tn considerare
masurile necesare pentru a permite tuturor participantilor sa ia parte la o activitate de
dezbatere publica in conditii de egalitate cu ceilalti. Ar putea fi necesara luarea unor
masuri specifice pentru a contracara formele insidioase de excluziune sociala.

» Ar trebui sa se acorde atentie furnizarii de spatii de dezbatere care sa fie accesibile
tuturor. Institutiile si spatiile publice existente, cum ar fi muzeele si spatiile expozitionale,
si spatiile si ocaziile Tn care oamenii se intalnesc, cum sunt festivalurile de stiinta si
evenimentele publice, pot oferi spatii adecvate pentru dezbateri si pot contribui, de
asemenea, la revigorarea acestor locuri ca locuri de interactiune sociala.

» in timpul unei dezbateri publice, pot fi folosite diferite forme si mijloace de exprimare
pentru a incuraja participarea, de exemplu, folosirea desenului si a actului de teatru in
locul dialogului vorbit.

» Poate fi necesar ca initiatorii sa ia masuri speciale pentru a implica grupurile
marginalizate din punct de vedere social, de exemplu folosind colegi, intermediari sau
reprezentanti.

Regatul Unit, 2007: Ca parte a initiativei de dezbatere publica "Public Engagement
on Brain Science, Addiction and Drugs", s-au luat masuri pentru a asigura
participarea activa a consumatorilor de droguri recreationale si a fostilor consumatori de
droguri, nu numai a celor care se prezinta prin intermediul organizatiilor de pacienti. Acestor
grupuri li s-a permis sa isi dezvolte propriul mod preferat de participare, ceea ce au facut
prin dezbateri intre ei intr-un mediu sigur si prin desemnarea unor intermediari cu care au
stabilit relatii de incredere pentru a le reprezenta opiniile in cadrul dezbaterii.

Mecanisme de supraveghere

Sunt necesare mecanisme pentru a se asigura ca activitatile de dezbatere publica respecta
interesele tuturor celor implicati si, daca este necesar, sunt adaptate in acest sens. Aceasta
functie ar trebui sa fie separata atat de gestionarea si desfasurarea practica a initiativelor de
dezbatere publica, cat si de comisionarii, sponsorii sau destinatarii acestor initiative.
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> Ar putea fi de dorit o anumitd forma de supraveghere, independenta de organizatia
initiatoare sau de comisionarul care au initiat dezbaterea publica. Aceasta poate lua
forma unui grup de supraveghere independent sau a unei persoane cu autoritate,
independenta.

EFICACITATE PRIN CONDUITA

Un principiu-cheie al dezbaterii publice este acela ca trebuie sa respecte interesele si
libertatile participantilor, principiu care se afla, de asemenea, la baza drepturilor omului.
Eficacitatea activitatilor de dezbatere publica nu poate fi asiguratéd doar prin conceptie, ci
necesita ca acestea sa se desfasoare in conformitate cu principiile de justitie procedurala.

Masurile procedurale pot contribui la contracararea dezechilibrelor sau a inegalitatilor dintre
cei implicati, inclusiv dintre cei care participa si cei care initiaza sau sponsorizeaza activitati
de dezbatere publica.

» ldentificarea sau stabilirea unor principii de conduita care trebuie respectate in cadrul
unei activitati de dezbatere publica pot contribui la cresterea transparentei si a
responsabilitatii.

Corectitudine

Respectul fatéd de toti participantii implica acordarea unei atentii speciale sau luarea unor
masuri speciale pentru a incuraja si a permite participarea anumitor grupuri si pentru a asigura
ca toate vocile sunt ascultate in mod corect, inclusiv cele care exprima opinii contrare sau
neortodoxe. Este important ca, intr-o dezbatere publica, accentul sa fie pus pe problema care
urmeaza sa fie dezbatuta si nu pe persoana care o dezbate.

in special, ar trebui s& se asigure respectarea diferentelor etnice, culturale, religioase si
sociodemografice, precum si dreptul egal al tuturor participantilor de a li se lua in considerare
opiniile. Demonstrarea respectului si a echitatii consolideaza increderea in initiativa.

» Moderarea sau facilitarea independenta, impartiala si calificatd poate contribui la
asigurarea unei oportunitati corecte de a-si face auzite opiniile tuturor participantilor,
indiferent de diferentele sociale, politice, educationale si economice.

Confidentialitate

Experientele personale traite de indivizi pot oferi informatii importante, alaturi de date si dovezi
concrete. Este posibil ca indivizii sa considere ca experientele lor personale sunt relevante
pentru dezbaterea publica si sa doreasca sa le impartaseasca si altora. Prin urmare, este
important ca dezbaterea sa ofere un "spatiu sigur" in care sa faca acest lucru. Respectarea
vietii private prin protejarea anonimatului participantilor ar putea fi importanta, de exemplu,
pentru a-i proteja pe participanti de intruziunea mass-media. Aceasta poate fi, in orice caz, o
cerinta legala a legislatiei privind protectia datelor.

Participarea unor persoane le poate expune pe acestea la vulnerabilitate, stigmatizare,
discriminare sau chiar la prejudicii directe. Acest aspect poate fi deosebit de important de luat
in considerare atunci cand o activitate implica participarea copiilor si a tinerilor. Multe inovatii
biomedicale ridica probleme care au un impact disproportionat in functie de diferentele de
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gen, varsta si stare de sanatate sau dizabilitate, ceea ce implica riscul de a agrava inegalitatile
structurale daca grupurile dezavantajate nu pot participa in mod echitabil la dezbaterea privind
aceste inovatii.

Tn cazul In care participarea anumitor grupuri sau persoane afectate de o mésura propusa
este importanta, iar implicarea directa reprezinta o amenintare la adresa vietii private a
acestora, ar trebui sa se ia in considerare mijloace alternative pentru a permite participarea.
De exemplu, aceasta se poate realiza prin legatura video, prin intermediari de incredere sau
prin documente scrise. Daca participarea unor persoane deosebit de afectate necesita
anonimatul, legitimitatea procesului ar putea fi mentinutd, de exemplu, prin asigurare
independenta.

> Este necesar sa se ia in considerare potentialul de conflict intre importanta transparentei
si necesitatea de a proteja viata privata a persoanelor care participa la o dezbatere
publica.

» Ar putea fi oportuna implicarea separata a diferitelor categorii de public in cazul in care,
din motive structurale sau contingente, anumite subgrupuri nu pot participa pe ”picior de
egalitate” cu ceilalti.

» O regula precum "Chatham House Rule" (conform careia informatiile primite pot fi
divulgate ulterior atat timp cat nici identitatea furnizorului informatiei si nici a oricarui alt
participant nu este dezvaluita) poate permite persoanelor care se angajeaza in dezbateri
publice sa isi exprime opiniile fara teama de consecinte negative pentru acest lucru. in
cazul in care aceasta regula trebuie sa se aplice, acest lucru trebuie sa fie convenit de
la inceput si aplicat in mod credibil.

Transparenta intereselor

Transparenta este un aspect important al corectitudinii. Atat initiatorii, cat si participantii ar
trebui sa fie transparenti cu privire la obiectivele si interesele lor in ceea ce priveste
sponsorizarea sau participarea la o dezbatere publica, precum si cu privire la sursele de
finantare. Din cauza intereselor lor, este adesea oportun ca sponsorii initiativelor sa se separe
sau sa implice profesionisti independenti care sa desfasoare activitati de dezbatere publica in
numele lor.

Interesele relevante nu se limiteaza la interesele publice. De asemenea, ar trebui luate in
considerare si declarate interesele personale, deoarece interesele personale ascunse ale
participantilor, expertilor sau partilor interesate pot submina increderea si credibilitatea
rezultatului dezbaterii publice. Faptul de a avea un interes in problema in cauza nu ar trebui,
totusi, sa impiedice implicarea. Dimpotriva, acesta reprezinta un motiv de implicare. Totusi, in
chestiuni de interes public, aceasta nu ar trebui sa implice o influenta privilegiata.

> Initiatorii, expertii, sponsorii si participantii ar trebui sa dezvaluie orice interese relevante
pe care le au in cadrul initiativei sau in rezultatul acesteia. Acest lucru ar putea fi facut
atunci cand se prezintd pentru prima data altora sau, in cazul expertilor, printr-o
declaratie de interese scrisa.

Candoare

Este important ca oamenii sa participe Tn mod sincer si cu buna credinta, in loc sa manipuleze
dezbaterile publice in interes personal. Acest lucru este deosebit de important atunci cand
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dezbaterea publica se bazeaza pe fapte si dovezi stiintifice si atunci cand sunt implicate
marturii ale expertilor. Este de dorit utilizarea unui limbaj clar, netehnic si lipsit de ambiguitate
pentru a evita neintelegerile. Cei care ofera expertiza ar trebui sa explice orice incertitudini si
limite ale cunostintelor tehnice. Este importanta onestitatea cu privire la surse. Expertilor ar
trebui sa li se reaminteasca sa evite limbajul evaluativ si sa isi rezerve opiniile personale.

> Este important sa se asigure ca se acorda atentia cuvenita dovezilor relevante si ca
echilibrul opiniilor expertilor este reprezentat in mod echitabil.

» Expertilor ar trebui sa li se ceara sa fie transparenti in ceea ce priveste riscurile si
consecintele cunoscute, precum si limitele cunostintelor si ale predictiilor.

» Uneori, examinarea incrucisata a expertilor sau participarea expertilor cu opinii contrare
poate contribui la obtinerea unui echilibru atunci cand impartialitatea este putin
probabila.
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V. EZBATERILE PUBLICE CARE CONTEAZA

Pentru ca dezbaterea publica sa faca diferenta, trebuie sa existe o legatura functionala intre
dezbaterea publica si guvernanta asistentei medicale si a biomedicinei, astfel incat publicul
sa fie imputernicit sa influenteze conditiile viitorului sau colectiv intr-un mod care este adecvat
ntr-o societate democratica.

Sectiunea IV s-a referit la calitatea activitatii de dezbatere publica in sine; aceasta sectiune
se refera la impactele ulterioare ale dezbaterii publice si la modul in care acestea pot fi
optimizate. Impactele ulterioare sunt de doua feluri: i) efecte directe (de exemplu, elaborarea
de noi politici) si ii) cresterea integritatii publicului ca organism social si, prin urmare, a
capacitatii publicului de a participa la guvernare prin intermediul proceselor democratice.

ANGAJAMENT

Pentru ca dezbaterea publica sa fie eficientd, este important ca atat participantii, cat si cei
care initiaza activitatile de dezbatere publica s& se implice in acest proces. Din partea
initiatorului, aceasta miza este demonstrata prin sustinerea procesului de dezbatere publica
si prin luarea in considerare a rezultatului. Inca de la inceput, ar trebui sa existe transparenta
in ceea ce priveste modul in care se asteapta ca o initiativa sa se raporteze la chestiunile
luate Tn considerare, ce alte masuri ar putea fi (sau nu) posibile si ce se pot astepta participantii
si publicul larg s& primeasca in acest sens. La randul lor, participantii vor fi probabil mai
dedicati procesului atunci cand vor sti ca implicarea lor conteaza.

Initiatorii unei dezbateri publice pot beneficia de intalniri fatd in fata cu participantii la o
dezbatere publica. Participantii ar putea, de exemplu, sa fie invitati sa prezinte initiatorilor
rezultatul discutiilor si sa discute despre modul in care initiatorii isi propun sa duca mai departe
problemele discutate.
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» Angajamentul poate fi demonstrat de catre initiatorul activitatilor de dezbatere publica
prin stabilirea explicitd a ceea ce este deschis dezbaterii (si ceea ce nu este deschis
dezbaterii, si de ce) si ce influenta se asteapta sa aiba dezbaterea publica.

» Intelegerea si increderea reciproca intre participanti si initiatori, de exemplu, intre public
si autoritatile publice, pot fi imbunatatite prin intermediul unor intélniri directe fata in fata.

RESPONSABILITATE

Orice stat democratic are obligatia implicita de a tine cont de interesele publicului sdu si de a
demonstra cum a facut acest lucru, fiind responsabil pentru deciziile sale. Cei responsabili de
initierea activitatilor de dezbatere publica ar trebui sa ofere feedback cu privire la concluziile
pe care le-au tras in urma dezbaterii publice si la modul in care opiniile publicului au fost luate
in considerare, de exemplu, in elaborarea ulterioara a politicilor si/sau in alte decizii sau
procese conexe. Aceste informatii pot fi transmise, de exemplu, prin intermediul site-urilor web
si al mijloacelor mass-media.

» Responsabilitatea poate fi demonstrata prin publicarea de informatii despre modurile Tn
care dezbaterea publica a influentat deciziile sau practicile.

» Feedback-ul oferit participantilor la o dezbatere publica poate contribui la incurajarea
participarii viitoare si la eliminarea barierelor dintre public si autoritatile publice.

» Publicarea si diseminarea de informatii despre o activitate de dezbatere publica, de
exemplu, sub forma unei descrieri a lucrarilor si a unui rezumat al rezultatului, poate
contribui la asigurarea unui impact mai larg si la consolidarea unei baze pentru dezbateri
ulterioare.

Portugalia, 2017: Dezbaterea publica privind sfarsitul vietii a avut ca rezultat
publicarea cartii "Decizie privind sféarsitul vietii - Ciclul de dezbateri", care contine o
colectie de extrase din conferinte, inclusiv contributii din partea publicului. De asemenea,
cartea include un glosar si o concluzie, principalele intrebari si argumente prezentate in
cadrul dezbaterii, precum si un scurt studiu privind legislatia comparata.

Franta, 2018: "Etats généraux" a fost atent analizat ulterior de catre Comitetul
Consutativ National de Etica (CCNE), care, in iunie 2018, a publicat un raport de
sinteza care a inclus Tn rezultatul initiativei opiniile formulate de Comitetul cetatenilor.

EVALUAR

Procesul si rezultatul activitatilor de dezbatere publica ar trebui sa fie evaluate. increderea in
buna credinta a initiatorilor activitatilor de dezbatere publica poate fi asigurata prin angajarea
unui evaluator independent si calificat care are acces la intregul proces. In mod ideal,
evaluatorul ar trebui sa fie numit in timpul procesului de planificare/etapa de punere in
functiune. Cel putin, cei care au initiat dezbaterea ar putea publica reflectiile lor asupra
activitatilor, astfel incat altii sa le poata examina si discuta.
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Evaluarea ar trebui sa abordeze eficacitatea activitatii (a se vedea sectiunea 1V, "Dezbaterea
publica eficientd"), precum si masura in care activitatea a indeplinit obiectivele si asteptarile
participantilor si ale initiatorilor, inclusiv o reflectie asupra valorii adaugate a contributiei
publice.

Rezultatul evaluarii ar trebui sa fie facut public in conformitate cu principiul transparentei, astfel
incat toate partile interesate, nu numai participantii, sa poata fi informate cu privire la activitate,
sa incurajeze continuarea dezbaterii publice si sa ofere un punct de referinta pentru activitatile
viitoare.

» Stabilirea criteriilor, a masurilor si a unui cadru de evaluare inca de la inceput si, in
masura in care este posibil, stabilirea acestora de comun acord cu participantii intr-un
stadiu incipient promoveaza increderea in integritatea procesului de dezbatere publica.

» Evaluarea procesului de dezbatere publica poate fi sustinutd de feedback-ul
participantilor (colectat, de exemplu, prin intermediul unui chestionar completat la
evenimentele publice sau prin includerea unor intrebari adecvate ca parte a procesului).

» in functie de natura procesului, evaluatorii ar putea incerca sa isi fundamenteze
concluziile prin realizarea de interviuri calitative cu participantii.

CONTINUAREA DEZBATERII PUBLICE

in mod ideal, dezbaterea publica ar trebui s& contribuie la un discurs constructiv din punct de
vedere social, care sa se reflecte in deciziile si elaborarea politicilor guvernelor si ale
autoritatilor publice. Experienta unei dezbateri eficiente poate contribui, de asemenea, la
stimularea angajamentului politic din partea publicului si, in general, la o interactiune sociala
pozitiva.

In plus, prin procesul de implicare, participantii pot descoperi ca au dobandit o expertiza
considerabila in legatura cu anumite aspecte. De exemplu, retelele si legaturile dezvoltate prin
participarea la activitatile de dezbatere publica pot duce la implicarea in alte initiative.

Dezbaterea publica continua este valoroasa pentru monitorizarea si evaluarea implicatiilor
deciziilor politice, pentru revigorarea sferei publice si pentru consolidarea capacitatii si a
Tncrederii care pot fi folosite Tn viitoarele angajamente.

» Dezbaterea publica intr-un context specific poate da nastere la alte oportunitati pentru
continuarea implicarii participantilor.

» In afara de legatura dintre oameni si dintre public, experti si profesionisti relevanti si
autoritati publice, dezbaterea publica poate genera, de asemenea, resurse sociale
tangibile sub forma unor inregistrari ale evenimentelor si a unor documente de referinta
pe care se poate construi o dezbatere viitoare.

Portugalia, 2017: Dezbaterea privind sfarsitul vietii nu a dus la schimbari in legislatia
portugheza, dar documentarea sub forma unei carti serveste ca document si punct
de referinta pentru viitoarele dezbateri pe aceasta tema.
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Franta, 2018: Comitetul Consultativ National de Etica din Franta (CCNE) a
recomandat, in opinia sa 129, emisa in septembrie 2018, ca legea franceza privind
bioetica sa fie sustinutd de o dezbatere publicad permanenta pe teme de bioetica, astfel
incat dezbaterea sa nu se desfasoare ca un eveniment "punctual”. Scopul este de a
incuraja o culturd a dezbaterii pe aceste teme. In acest context, raportul CCNE va servi,
cel mai probabil, ca punct de referintd important pentru viitor.

Federatia Rusa, 2016: Discutia publica despre modificarile propuse la legea "privind

transplantul de organe si tesuturi umane" a confirmat faptul ca donarea de organe
este un subiect foarte sensibil in societatea rusa. Modificarile propuse au fost intampinate
cu critici substantiale din partea publicului. Una dintre cele mai importante lectii invatate
este ca dezbaterea va fi eficientd doar daca oamenii au o intelegere deplina a subiectului,
mai ales atunci cand subiectul ridica probleme legate de drepturile omului.

INTEGRAREA DEZBATERII PUBLICE PRIVIND BIOETICA

O societate in care obiceiurile de participare democratica sunt stabilite prin educatie si
oportunitati de participare publica va fi mai bine pregatita sa implice publicul in chestiuni legate
de guvernanta dezvoltarilor biologice si biomedicale.

Atribuirea unor responsabilitati specifice institutiilor care sa sprijine dezbaterea publica, cum
ar fi comitetele nationale de etica, organizatiile independente, autoritatile publice, autoritatile
de reglementare sau comitetele consultative, poate contribui la promovarea dezbaterii publice,
la mentinerea unui nivel continuu de implicare a publicului in ceea ce priveste evolutiile din
domeniul biomedicinei si la furnizarea de mecanisme institutionale care sa sprijine dezbaterea
publica in practica.

Acest proces continuu poate contribui la reducerea decalajului dintre nhormele sociale, care
sunt rareori examinate, si necesitatea de a aborda problemele politice urgente care apar in
legatura cu noile evolutii biologice si biomedicale.

Institutii precum cele mentionate mai sus pot contribui la promovarea unei culturi a dezbaterii
publice si a participarii publice prin faptul ca sunt atente la focarele de discursuri relevante din
cadrul societatii, sunt deschise sa se implice in acestea si faciliteaza legatura intre dezbateri,
intre ele si partile interesate si factorii de decizie politica relevanti.

Intr-o culturd a dezbaterii publice, aceste institutii ar putea saluta si beneficia de contributii
neinvitate si "de jos Tn sus", precum si de activitati planificate de dezbatere publica.

» Comitetele nationale de eticd sau organismele similare, care dispun de resurse
adecvate si de sprijin politic, pot avea un rol important in promovarea dezbaterii publice,
in desfasurarea de activitati de dezbatere publica atunci cand este necesar si in
asigurarea impactului dezbaterii publice.
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Franta, 2018: In cadrul “Etats généraux”, cheia implicarii cu succes a publicului a fost
mandatul acordat Comitetului Consultativ National de Etica (CCNE) de a incuraja

dezbaterea publica si de a organiza activitatile pe care le-a considerat adecvate. CCNE
a primit acest mandat mai larg in 2011, iar finantarea a fost asigurata pentru revizuirea legii
privind bioetica Tn anul 2018.

Danemarca, 2008: Consiliul danez pentru tehnologie a fost finantat anterior de
guvernul danez, dar acum este o institutie independenta care nu mai este finantat din
fonduri publice. S-a considerat ca este important sa se detaseze de guvern; cu toate
acestea, nu are un mandat stipulat prin lege si, prin urmare, functioneaza pe baza de
comision.

Cipru, 2018: Comitetul national de bioetica din Cipru este mandatat sa incurajeze
dezbaterea publica prin organizarea, in fiecare an, a unei dezbateri publice pe o tema

aleasa.
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VI. CONCLUZII

Articolul 28 din Conventia de la Oviedo (referitor la "dezbaterea publicd") a fost redactat cu
convingerea ca urmarirea si punerea in aplicare a evolutiilor din domeniul biomediei nu sunt
chestiuni care privesc doar expertii sau autoritatile, ci intreaga societate.

Respectul pentru interesele si opiniile publicului reprezintad o piatra de temelie a societatilor
democratice. intrebarile legate de evolutiile din biomedicina sunt adesea complexe si pot pune
la indoiald modul in care viata sociala este organizata in jurul valorilor, standardelor si
principiilor etice. Raspunsul la aceste intrebari poate modela in mod profund societatile
viitorului.

Tn lumea contemporana, in care cunostintele, oamenii si tehnologiile trec liber peste frontierele
nationale, astfel de evolutii au un impact nu numai asupra societatilor din statele membre
individuale, ci asupra tuturor statelor. in ceea ce priveste chestiunile care au un impact asupra
directiei globale a biomedicinei, statele trebuie, prin urmare, sa colaboreze pentru a gasi o
strategie comuna. Tn acest sens, statele vor trebui s fie informate de opiniile cetatenilor lor,
care le sunt prezentate prin intermediul unei dezbateri deschise n sfera publica.

Este esential sa recunoastem ca dezbaterea publica este importanta aat pentru informarea si
dezvoltarea opiniilor, cat si pentru identificarea si clarificarea acestora. Nicio activitate de
dezbatere publica, nici o combinatie de procese de dezbatere publica, nu poate oferi o solutie
completa pentru guvernanta etica a biomedicinei si a biotehnologiei. Dezbaterea publica este
o parte valoroasa a procesului, dar nu este nici suficienta si nici un scop in sine.
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ANEXA

EXEMPLE DE DEZBATERI PUBLICE
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BELARUS — DREPTURILE S| RESPONSABILITATILE
MEDICILOR $SI ALE PACIENTILOR iN SISTEMELE MODERNE
DE SANATATE (ASPECTE LEGALE $I ETICE) (2018)

@ Context, initiator si participanti

O dezbatere despre drepturile si responsabilitatile mediclor si ale pacientilor intr-un sistem de
sanatate modern (aspecte legale si etice) a fost initiata in septembrie 2018 de catre Ministerul
Sanatatii si Comitetul de Bioetica al Republicii Belarus, cu participarea Centrului Republican
de Bioetica.

Scopurile principale ale dezbaterii au fost discutarea problemelor legate de imbunatatirea
practicii medicale, schimbul de experienta intre diverse spitale si centre medicale, precum si
modificarea si completarea noilor legi, inclusiv a legilor privind asistenta medicala, transplantul
de organe si tesuturi si tehnologiile de reproducere asistata.

Nevoia de dezbatere a fost descrisa dupa cum urmeaza: in Belarus, existd o noud situatie n
care pacientii doresc mai multa ingrijire si se asteapta ca medicii sa le recunoasca autonomia,
in care pacientii nu isi cunosc drepturile si au nevoie de o comunicare profesionala calificata.
Exista, de asemenea, o noua generatie de medici, ale caror competente profesionale sunt
mult mai tehnice decat comunicative si etice; acesti medici trebuie sa cunoasca legile,
elementele de practica etica si cum sa isi trateze pacientii ca persoane, necesitand o viziune
holistica asupra nevoilor lor de sanatate. Din aceste motive, dezbaterea trebuia sa includa
ntreaga societate.

Dezbaterea a fost, de asemenea, elaborata pentru a alimenta modificarile ulterioare ale legii
privind asistenta medicala..

@ Obiectiv

Obiectivul a fost de a imbunatati practica medicala in domeniul asistentei medicale si in ceea
ce priveste transplantul de organe si tesuturi si utilizarea tehnologiilor de reproducere asistata,
precum si de a imbunatati intelegerea si colaborarea in societate pentru rezolvarea acestor
probleme importante.

@ Intrebarea

n cadrul dezbaterii au fost abordate urméatoarele subiecte:

semnificatia consimtamantului informat in practica medicala;

gradul de cunoastere de catre pacienti a dreptului lor de a-si alege un medic;

cum poate fi protejata confidentialitatea medicala in sistemele de e-sanatate;
intinderea obligatiei medicului de a spune adevarul despre diagnosticul grav pentru
toate tipurile de pacienti;

masuri necesare pentru ca membrii familiei sa isi exercite dreptul de a participa la
ingrijirea rudelor lor atunci cand pacientul se afla intr-o unitate de terapie intensiva.

vV VVYVvYY
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@ Metoda

Tn timpul organizarii dezbaterii publice au fost folosite diferite metode, printre care:

» discutii Tn mass-media pe teme selectate;

» un sondaj privind intelegerea de catre cadrele medicale si avocatii din domeniul
medical a principalelor subiecte din cadrul dezbaterii;

» o conferinta practica;

» o prelegere deschisa cu discultii libere;

» rolul comitetelor etice ale spitalelor ca instrument de rezolvare a problemelor etice care

apar in procesul de tratament.

In mass-media a fost introdusa o discutie despre drepturile si responsabilitatile medicilor si
pacientilor n sfera legala si etica. Participantii la dezbatere au fost medici, avocati, manageri
din domeniul sanatatii, bioeticieni si oameni de stiinta, precum si membri ai organizatiilor de
pacienti. Discutia a fost prezentata in diferite articole, precum si in cadrul unor mese rotunde,
in mass-media si in reviste stiintifice.

Comitetul Republican de Bioetica, Centrul Republican de Bioetica si angajatii firmei juridice
JurSpectr SRL au inceput pregatirea conferintei practice "Probleme etice si legale in
asigurarea drepturilor pacientilor si a cadrelor medicale in asistenta medicala moderna".
Inainte de conferintd, a fost efectuat un sondaj in randul avocatilor si medicilor pentru a
identifica principalele intrebari care au fost discutate in cadrul conferintei. Conferinta a avut
loc Tn martie 2019, fiind gazduita de Ministerul Sanatatii din Belarus, Academia Medicala de
Educatie Postuniversitara din Belarus si JurSpectr. In timpul conferintei, diferiti vorbitori din
profesiile medicald si juridicd au participat la discutii publice cu privire la problemele
mentionate mai sus. Printre participanti s-au numarat si organizatii de pacienti.

Programul Bisericii Ortodoxe a avut ca tema "Datoria eticd a medicului” si a inclus::

» o prelegere de etica sustinutd de un academician rus din cadrul Academiei de Stiinte,
care a avut loc in iulie 2019 la Seminarul Teologic, cu intrare libera pentru public;
» o conferintd de presa intitulatd "Faptele noilor martiri prin prisma datoriei etice a

medicului".
@ Impact sau caracteristici notabile

Ideile principale, intrebarile dezbatute si solutiile rezultate au fost luate in considerare de catre
grupurile de lucru in timpul elaborarii noilor versiuni ale legilor republicane (legile privind
asistenta medicald, transplantul de organe si tesuturi si tehnologiile de reproducere asistata).
Aceste legi au fost completate cu noi sectiuni care au fost discutate de Parlament si adoptate
de Adunarea Nationala a Republicii Belarus in vara anului 2019.

Aspecte etice de baza:

» precizarea conceptelor de baza (consimtamantul informat etc.);

» modalitatea de respectare a refuzului pacientului de a introduce datele sale in bazele de
date electronice (in conformitate cu cerintele sistemului de sanatate);

» stabilirea unuia dintre obiectivele Comitetului National de Bioetica de a coordona
activitatea comisiilor locale de etica medicala;
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» conduita adecvata a unui medic in caz de urgenta in ceea ce priveste consimtaméantul
informat al pacientului si al rudelor acestuia etc.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Procesul de lucru s-a bazat pe principalele definitii din "Proiectul de ghid privind dezbaterea

publica" al Consiliului Europei. De asemenea, sloganul nostru a fost: "Dezbaterea publica

reprezintd dezbaterea care este in public, cu publicul si pentru public".

Organizatorii diverselor discutii publice au fost inspirati de ideile din proiectul de ghid si si-a
bazat activitatile pe recomandarile oferite.
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CIPRU - SAPTAMANA DE SENSIBILIZARE (2018)

@ Context, initiator si participanti

In Cipru se organizeazi anual o saptamana de sensibilizare. In anul 2018, tema a fost
"Dimensiunile bioetice ale imbatranirii", a carei lansare a fost insotita de o conferinta de presa,
sub auspiciile presedintelui Republicii Cipru, ale ministrului sanatatii si ale ministrului muncii si
protectiei sociale..

(3) obiectiv

Obiectivul Saptamanii de sensibilizare este dublu: (i) informarea publicului cu privire la evolutiile
din domeniul bioeticii si (ii) informarea factorilor de decizie politica cu privire la provocarile si la
necesitatea unor mecanisme de guvernanta relevate de dezbaterea publica.

@ Metoda

Saptamana de sensibilizare din 2018 a cuprins o gama larga de evenimente, printre care:

>
>

vvyyvyy v

v

expozitie de fotografie despre batranete;

o masa rotunda cu presedintele Camerei Reprezentantilor si membrii comisiilor
parlamentare pentru: i) drepturile omului, ii) probleme de sanatate si iii) probleme
juridice;

0 masa rotunda cu comisarul pentru protectia datelor cu caracter personal si cu
comisarul pentru administratie si drepturile omului (Ombudsman);

un seminar pe tema "Incluziune sociala si vulnerabilitate”;

0 masa rotunda pe tema mortii si a doliului;

un atelier de lucru cu tema "Luarea deciziilor in situatii de dilema etica - Sfarsitul vietii";
un atelier de lucru cu tema "Etica si deontologia medicala in practica medicala de zi
cu zi destinata persoanelor varstnice";

un Cod de etica jurnalistica - Un cod de conduitd pentru jurnalisti si mass-media n
ceea ce priveste persoanele in varsta;

un atelier de lucru cu tema "Etica si problemele etice in practica stomatologica pentru
persoanele in varsta";

un seminar cu tema "Etica si deontologia in farmacie in ceea ce priveste persoanele
varstnice";

un seminar cu tema "Optiuni terapeutice pentru a face fatd dependentei in Cipru";
prelegeri adresate studentilor la medicina pe tema "Obligatiile etice Tn medicina -
invé’génd din trecut si pregatindu-ne pentru viitor"; "Ce se schimba in etica resuscitarii?
Bioetica noilor tehnici chirurgicale";

un workshop intitulat "Deontologie si etica in cercetarea educationala: cazul studentilor
participanti";

dezbateri intre studentii la medicina referitoare la: (i) implicatile morale, politice si
sociale ale problemelor legate de sfarsitul vietii, (i) aspectele medico-legale ale
abuzului sexual la varstnici;

o conferinta cu tema "Programe intergenerationale: mentinerea seniorilor tineri, facand
tinerii mai intelepti".

Comitetul National de Bioetica din Cipru (CNBC) a organizat o masa rotunda publica pe tema
"Cresterea gradului de constientizare cu privire la Tmbatranire si persoanele in varsta"
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Participantii au fost experti, factori de decizie politica si parti interesate relevante, inclusiv
Parlamentul varstnicilor din Cipru si Observatorul persoanelor véarstnice din Cipru (o
organizatie neguvernamentala). Audienta a fost reprezentata de publicul larg. Au existat doua
intrebari generale: (i) Care este nivelul de ingrijire in caminele de batrani si calitatea
verificarilor efectuate de catre Departamentul de Asistentd Sociala (Ministerul Muncii,
Protectiei Sociale si Asigurarilor Sociale din Cipru)? (ii) Care sunt conditiile de trai in caminele
de batrani din Cipru (atat publice, céat si private)? Dezbaterea, la care a participat publicul, a
scos la iveala urmatoarele probleme existente in caminele de batrani:

» personalul nu efectueaza verificari regulate pe timp de noapte, adesea din cauza lipsei
de personal;

» lipsa ingrijitorilor atestati;

» necesitatea unei protectii mai eficiente si mai adecvate a persoanelor in varsta
impotriva oricarei forme de abuz sau de maltratare;

» autoritatile competente ar trebui sa efectueze inspectii;

» necesitatea unei mai bune gestionari a plangerilor din partea rezidentilor.

Masa rotunda a concluzionat ca este necesara o schimbare de politica. Au fost trasate imediat

in Cipru (in caminele destinate persoanelor in varsta, atat publice cat si private).
@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Dezbaterile publice pot fi foarte valoroase ca instrument de informare a publicului cu privire la
provocarile legate de elaborarea politicilor si la deciziile care trebuie luate. Varietatea
metodelor a servit la implicarea cat mai multor subiecti in acest proces. Activitatile au vizat o
gama larga de beneficiari (publicul larg, elevii de liceu, persoanele in varsta, studentii din
universitatile de medicind, comunitatea de cercetare, profesionistii din domeniul sanatatii), au
fost foarte bine primite si au beneficiat de o acoperire larga la televiziune si in presa scrisa si
electronica.

Un factor cheie a fost deschiderea dezbaterii, care a permis ca opiniile sa fie impartasite liber
de persoane bine informate cu privire la provocarile in cauza, in prezenta reprezentantilor
factorilor de decizie politicd. Concluzile au determinat guvernul sa revizuiasca legislatia
privind persoanele n varsta. In special, dezbaterea privind ingrijirea persoanelor varstnice a
avut un impact direct asupra guvernarii. Un mandat ministerial a fost acordat CNBC pentru a
intreprinde o investigatie in institutiile de stat si private de ingrijire a persoanelor varstnice in
vederea revizuirii legislatiei existente, de exemplu, pentru a asigura personal adecvat in
permanenta. Aceasta legislatie este in curs de modificare si va fi prezentatd Parlamentului
pentru ratificare.

Un dezavantaj evident al unei dezbateri publice pe scara larga este ca limiteaza subiectul la
una pe an. Pe de alta parte, aceasta creeaza o oportunitate pentru o intelegere mai profunda
a provocarilor in cauza.
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DANEMARCA - DEZBATEREA PUBLICA
PRIVIND VIITORUL SISTEMULUI DE SANATATE (2008)

@ Context, initiator si participanti

Sistemul danez de asistenta medicala a fost supus unor presiuni politice si publice pentru
a implementa tratamente mai multe, mai bune si mai rapide, dar nu avea finantarea
necesara.

in anul 2008, Comitetul pentru sanatate al Asociatiei regiunilor daneze a elaborat un proiect
privind "Viitorul sistemului de sanatate", care a constat din doua elemente:

» summituri simultane ale cetatenilor in patru dintre regiunile daneze, care au inclus
800 de cetateni, desfasurate la data de 1 noiembrie 2008;

» un summit politic bazat pe rezultatele summiturilor cetatenilor, cu politicieni, parti
interesate, experti si oficiali din sistemul de sanatate, desfasurat in perioada 14-15
ianuarie 2009.

Consiliul danez pentru tehnologie ("Teknologiradet") si secretariatul Comitetului pentru
sanatate au format un secretariat comun pentru a implementa proiectul.

@ Obiectivul summiturilor cetatenilor

La rubrica "Valori si provocari", regiunile daneze au solicitat cetatenilor sa se pronunte in
cunostinta de cauza cu privire la modul in care, de exemplu, tehnologiile ar putea fi utilizate
pentru a creste productivitatea, in special daca este acceptabila prioritizarea tratamentului
bolilor Tn detrimentul altor proceduri, de exemplu, anumite proceduri de chirurgie plastica;
daca asigurarile private ar putea fi utilizate pentru finantarea anumitor tratamente; si daca
se poate cere aderenta pacientului la tratament etc.

@ Obiectivul summitului politic

Obiectivul summitului politic a fost de a lua decizii in consens cu privire la noile evolutii si
la stabilirea de prioritati in domeniul asistentei medicale intre actorii din sistemul danez de
sanatate, pe baza evaluarilor cetatenilor.

() Rezultat

Céteva rezultate notabile ale initiativei:

» La vremea respectiva, era posibil sa se obtina rambursari de taxe pentru asigurarile
private de sanatate, ceea ce era costisitor pentru sistemul de sanatate, dar existau
incertitudini cu privire la reactia publicului in cazul in care ar fi fost abolita, ceea ce
a dus la o lipsa de curaj in randul politicienilor de a o aboli. Cu toate acestea, in
cadrul summiturilor cetatenilor, aproximativ 80% dintre participanti si-au exprimat
sprijinul pentru un sistem de sanatate complet public sau pentru o asigurare privata
fara rambursare de taxe. Acest lucru a dus la o schimbare de atitudine politica. La
scurt timp dupa Summitul politic, rambursarea taxelor a fost abolita..
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» Cetatenii au sprijinit solicitarea ca pacientii s& adopte un stil de viata care sa nu le
compromita tratamentul. Acest aspect a fost discutat intens in cadrul Summitului
politic si, ulterior, a primit o atentie mult mai mare in cadrul politicii de sanatate.

» 71% dintre respondenti au sprijinit consolidarea capacitatilor pentru personalul din

domeniul sanatatii pentru a califica personalului din diferite discipline. Au fost luate
decizii pentru a reduce barierele dintre discipline (de exemplu, pentru ca asistentele
specializate sa poata indeplini anumite sarcini care anterior erau efectuate doar de
catre medici).

(=) Méthode

Summitul cetatenilor: patru reuniuni de o zi intreaga la care au participat aproximativ 200
de cetateni, selectati pentru a reflecta compozitia populatiei daneze. Materialele informative
au fost trimise participantilor cu o saptamana inainte de summituri; programul si intrebarile
au fost exact aceleasi pentru toate intalnirile. Programul de sase ore a fost impartit in cinci
sesiuni tematice; fiecare dintre acestea a inceput cu un videoclip introductiv si intrebari, pe
care cetatenii le-au discutat in grupuri asezate la mese, formate din opt cetateni si un
presedinte.

Sesiunile au vizat:

» cele mai importante provocari (fiecare masa a identificat doua provocari, care au
fost votate de catre toti la sfarsitul reuniunii);

cum sa aplicam conditiile potrivite pentru sanatate;

contributia personala (din partea pacientului);

resurse disponibile pentru asistenta medicalg;

ce ar trebui sa poata oferi sistemul de sanatate in viitor;

principii pentru stabilirea prioritatilor;

masura in care tratamentul ar trebui privit ca o responsabilitate comuna sau ca un
bun comercial.

VVyVYVYYVYY

Fiecare sesiune s-a incheiat cu votul cetatenilor asupra a trei pana la cinci intrebari, cu
ajutorul unor "click-uri". De exemplu, in sesiunea 2a, intrebarile au fost::

» Cine ar trebui sa-si asume responsabilitatea pentru sanatatea noastra?

» Cum ar trebui sa abordam efectele nesanatoase care rezulta din conditiile si mediile
de lucru?

» Cum ar trebui s abordam stilul de viata nesanatos?

» Ar trebui ca tratamentul sa fie adaptat la stilul de viata al pacientului sau invers?

» Ar trebui ca cetatenii sa contribuie la sanatatea altora devenind donatori?

Pentru fiecare intrebare, a existat un set de variante alternative de raspuns.

Summitul politic a durat 24 de ore - de la 12 la 12. in prima zi, au fost analizate si discutate
actiunile politice care ar putea fi intreprinse pe baza judecatilor cetatenilor. in cea de-a doua
zi au avut loc ateliere de lucru pentru a explora actiunile mai in profunzime si pentru a
imparti responsabilitatea pentru actiuni.
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@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Exercitiul a aratat modul in care dezbaterea publica poate avea o contributie semnificativa
la procesul de elaborare a politicilor. Cheia pentru a crea impact este de a considera
procesele decizionale ca un intreg, in care participarea cetatenilor reprezinta o etapa. Un
pas urmator foarte important este acela de a oferi un proces de urmarire politica si de a
angaja de la inceput factorii de decizie politica in acest sens.

Raportul cost/beneficiu al dezbaterilor publice ar trebui sa fie analizat in cadrul mai multor
activitati de dezbatere. Angajamentul public poate parea costisitor si nu toate activitatile
ofera aceleasi recompense in termeni economici. Cu toate acestea, in timp, unele proiecte
unice creaza putere si curaj in luarea deciziilor, ceea ce are un impact foarte mare asupra
productivitatii, calitatii deciziilor si economiei. Acest lucru este valabil in special in cazul
eliminarii rambursarilor de taxe pentru asigurarile private de sanatate. Pentru a cita
organizatorul: "Probabil ca eliminarea rambursarii de impozite nu s-ar fi intAmplat fara
declaratia clara a cetatenilor - si aceasta a determinat economii la bugetul public care
depasesc de mai multe ori costul total acumulat al activitatilor de implicare publica din
Danemarca."

Dezbaterea publica promoveaza o reflectie profunda, care ofera rezultate diferite fata de
sondaje sau anchete. O diferentd importanta intre sondaje si metodele de participare a
publicului este ca acestea din urma ofera adesea rezultate neasteptate in ceea ce priveste
dorinta de a se desprinde de ceea ce se presupune a fi "opinia publicd", asa cum este
declarata, de exemplu, de mass-media, de sondaje sau de grupuri de interese. Opiniile sunt
informate, reflectate si dezbatute, in loc sa ramana opinii personale sau linia oficiala a unui
partid. Un exemplu este raspunsul la problema aderentei la tratament, care a introdus o
noua abordare, si anume ca pacientii ar trebui sa fie co-responsabili pentru tratamentele
lor. Acest lucru nu a fost sustinut de organizatiile de pacienti, de grupurile de interese sau
de sondaje, care sustineau faptul ca toata lumea are un drept neconditionat la acelasi
tratament. Cu toate acestea, majoritatea participantilor au sustinut aceasta noua abordare.
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FINLANDA - INITIATIVA CETATENILOR
ADRESATA PARLAMENTULUI (2012)

@ Context, initiator si participanti

Tncepand cu martie 2012, Constitutia Finlandei a facut posibila depunerea unei actiuni
cetatenesti la Parlamentul Finlandei, cu conditia ca aceasta sa fie sustinutd de un minim de
50 000 de semnaturi. Conditiile si procesele formale pot fi gasite in Legea privind initiativa
cetateneasca (12/2012). Ministerul Justitiei a lansat un serviciu web (a se vedea www.
kansalaisaloite.fi) pentru a facilita crearea de initiative cetatenesti, care pot fi sustinute de
publicul larg.

Initiativele cetatenilor au fost foarte bine primite in Finlanda. Tn ultimii sase ani, au fost
procesate peste 1000 de initiative, iar 37 de initiative au reusit sa stranga numarul minim de
50 000 de semnaturi. O initiativa a dus la modificari directe ale legislatiei (privind drepturile
maritale egale), in timp ce altele au avut o influenta indirecta asupra legislatiei.

Dintre initiativele care au reusit sa atinga minimul de 50 000 de semnaturi, cel putin sase
se refereau la probleme de bioetica. Mai multe initiative referitoare la probleme de bioetica
nu au atins numarul necesar de semnaturi. in general, se poate spune ca problemele de
bioetica sunt bine reflectate in initiativele cetatenilor finlandezi.

Cea mai cunoscuta initiativa se referea la eutanasie si sinucidere asistata (peste 63 000 de
sustinatori). Parlamentul a abrogat legea privind eutanasia, dar a cerut guvernului sa
numeasca un grup de lucru care sa investigheze aceste probleme si, eventual, sa faca o
propunere pentru o noua legislatie.

O initiativa de asigurare a drepturilor matrimoniale egale (cu peste 166 000 de sustinatori)
a dus la adoptarea unei noi legislatii ce permite persoanelor care au incheiat casatorii cu
persoane de acelasi sex sa beneficieze de aceleasi drepturi ca si cele acordate anterior
cuplurilor heterosexuale casatorite. Aceasta initiativa a avut ca rezultat o noua lege a
maternitatii (care permite ambelor parti dintr-un cuplu de lesbiene aceleasi drepturi
parintesti legale, in conformitate cu un proces definit). De asemenea, definitia maternitatii
permite acum barbatilor transsexuali sa fie recunoscuti ca mame si sa aiba acces la sprijin
social legat de nasterea unui copil.

@ Metoda

Propunere de adoptare sau de elaborare a legislatiei - O initiativa cetateneasca poate
propune adoptarea sau elaborarea unei noi legislatii si, de asemenea, modificarea sau
abrogarea legislatiei existente. Initiativa, sub forma unui proiect de lege, trebuie sa contina
textul juridic propus, sa se limiteze la o0 anumita chestiune si sa prezinte justificari.

Perioada fixa pentru colectarea semnaturilor - O initiativa trebuie sa fie semnata de numarul
necesar de persoane in termen de sase luni. Semnaturile pot fi colectate pe suport de hértie
sau online (de exemplu, la adresa www.kansalaisaloite.fi). Atunci cand sunt stranse
suficiente semnaturi,
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initiativa este trimisa la Centrul de evidenta a populatiei, care verificd numele si confirma
numarul de semnaturi aprobate.

Examinarea in Parlament - Dupa ce Centrul de evidenta a eopulatiei a verificat numele si a
confirmat ca au fost stranse cel putin 50000 de semnaturi aprobate, un purtator de cuvant
al initiativei poate sa o prezinte Parlamentului pentru examinare. In cazul in care o initiativa
nu este prezentatd Parlamentului in termen de sase luni de la data la care Centrul de
evidenta a populatiei a luat o decizie, aceasta nu mai este luata in consideratie.

Parlamentul are obligatia de a lua in considerare o initiativa cetateneasca, dar este la
latitudinea acestuia daca aproba respectiva initiativa, cu sau fara modificari. n cazul in care
o initiativa este respinsa de Parlament, se poate pune in miscare o noua initiativa privind
aceeasi chestiune.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Initiativa cetateneasca este astazi cea mai importanta inovatie democratica la nivel national
in Finlanda. Potrivit unui raport din anul 2016 privind inovatiile democratice (in limba engleza
la pagina 4), aproximativ o treime dintre cetatenii cu drept de vot au semnat cel putin o
initiativa.  Initiativa cetateneasca pare sa implice unele dintre acele grupuri
sociodemografice care tind altfel sa fie pasive din punct de vedere politic, in special cetatenii
mai tineri.

Initiativa cetateneasca este o modalitate eficientéd de a promova si de a sprijini activitatea
civica libera si dezbaterea publica si, astfel, de a consolida societatea civila. Site-ul web
ofera o platforma activa pentru ca cetatenii sa ajunga la un public mai larg si, in acelasi
timp, ofera oportunitatea de a transmite idei in arena politica. Acestea permit o mai mare
vizibilitate a opiniilor publicului.

Site-ul web contine mai multe initiative privind problemele de bioetica. Cea mai cunoscuta
a fost initiativa cetateneasca privind eutanasia, care a dus la demararea unei anchete.
Aceasta va conduce cu siguranta la o mai buna intelegere a optiunilor si, eventual, la o
propunere de modificare legislativa privind ingrijirea la sfarsitul vietii, sinuciderea asistata
si/sau eutanasia. Acest exemplu aratd cum oferirea unui forum pentru ca cetatenii sa isi
exprime opiniile poate crea o oportunitate pentru guvern de a explora noi directii.

Un site web care permite publicului sa participe la initierea de noi acte legislative poate avea
un impact important pentru grupurile marginalizate sau in legatura cu o problema specifica.
Transparenta site-ului web permite cetatenilor sa se implice in procesul legislativ si face ca
acesta sa fie usor de urmarit. Acest lucru i include pe cetateni intr-un mod cu totul nou si i
aduce mai aproape de legiuitori.

Limitarea, in comparatie cu alte modalitati de implicare a publicului, este ca site-ul web ofera
doar informatii din partea initiatorului si nu ofera un forum pentru dezbateri ulterioare, care
trebuie organizate separat.
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FRANTA - DEZBATEREA PUBLICA
A LEGII PRIVIND BIOETICA (2018)

@ Context, initiator si participanti

Franta dispune de o legislatie specifica in materie de bioetica inca din anul 1988, iar din
anul 2009 a implicat publicul Tn dezbaterile publice. Din anul 2011, conform legii franceze
privind bioetica, Comitetul Consultativ National de Etica (CCNE) organizeaza dezbateri si
consultari publice cu privire la chestiuni de bioetica referitoare la practicile medicale si/sau
de cercetare care afecteaza corpul uman si embrionul. Prima consultare nationala (les Etats
généraux) a avut loc Tn perioada 18 ianuarie- 30 aprilie 2018.

@ Intrebarea

CCNE a definit noua teme de dezbatere, sapte intrebari stiintifice si doua sociale, si anume:

cercetarea asupra embrionilor umani si a celulelor stem embrionare umane;
testarea genetica si medicina genomica;

donarea si transplantul de organe;

neurostiintele;

datele despre sanatate;

inteligenta artificiala si robotizarea;

sanatatea si mediul;

reproducerea asistata;

ingrijirea la sfarsitul vietii.

Aceste subiecte au fost alese pentru ca se afla in centrul legii privind bioetica si sunt
importante in lumina evolutiilor recente din domeniul bioeticii. Desi ultimele doua teme nu
decurg din lege, CCNE a decis sa promoveze dezbaterea pe aceste subiecte datorita
relevantei lor in societate si pentru a beneficia de oportunitatea oferitd de consultarea

nationala de a asculta opiniile publicului.

@ Metoda

in martie 2018, a fost organizatd o "Introducere in temele consultarii nationale" pentru
aproximativ 60 de jurnalisti. Atat presa nationala, cat si cea regionala au fost implicate pe
tot parcursul consultarii nationale pentru a relata despre evenimentele si dezbaterile
organizate in intreaga tara. In unele cazuri, cand au fost abordate teme sensibile, in mod
deliberat presa nu a fost anuntata cu privire la desfasurarea temporala a dezbaterii pentru
a se evita un impact negativ asupra deschiderii participantilor la eveniment.

VVYyVVYVYYVYYVYY

v

CCNE a creat un comitet al cetatenilor pentru a analiza procesul de dezbatere si pentru a
alege doua teme care sa fie analizate mai in profunzime: sfarsitul vietii si testarea genetica
pre-conceptie. Exercitiul a avut ca rezultat trei "opinii”, care au fost publicate in raportul de
sinteza al CCNE.

in afara de comitetul cetatenilor, CCNE a organizat urmatoarele activitati in cadrul dezbaterii
publice:
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» Un total de 271 de intélniri regionale, organizate de forumurile regionale de reflectie
etica (Espaces de réflexion éthique régionaux- ERER); 21 000 de persoane au
participat la aceste intalniri.

» A fost creat un site web prin care persoanele fizice au putut contribui online. intre
februarie si aprilie 2018, un total de 183 498 de vizitatori individuali s-au conectat pe
site-ul web, iar 29 032 de persoane au oferit 64 985 de contributii la consultare.
Temele care au atras cel mai mult atentia au fost "Procrearea si societatea" si
"Gestionarea sfarsitului vietii", reprezentand 69% din totalul contributiilor.

» Un total de 154 de audieri intre februarie si mai 2018, la care au participat 400 de
asociatii si institutii stiintifice, precum si organizatii reprezentand interese filozofice
sau religioase.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

In acest exemplu, este evident c& angajamentul politic a ajutat la realizarea unei implicari
foarte largi a publicului in dezbaterile pe teme de bioetica.

Exemplul arata, de asemenea, cum pot fi combinate diferite metode pentru a avansa
dezbaterea in cunostinta de cauza pe diverse subiecte dificile.

O caracteristica particulara a fost pastrarea secretului asupra locurilor si datelor reuniunilor
comitetului cetatenilor, pentru a evita presiunile si influentele din partea presei si a altor
persoane. In acelasi timp, mass-media a beneficiat de o formare speciala pentru stimula
interesul profesionistilor din acest domeniu fata de proiect si faté de subiectele care urmau
sa fie dezbatute. Acest lucru s-a dovedit a fi de succes in promovarea vizibilitatii in mass-
media nationala.

Un alt impact al acestei initiative la nivel national a fost o crestere clara a gradului de
constientizare a publicului cu privire la subiectele supuse dezbaterii.

Impactul consultarii asupra revizuirii legii privind bioetica nu a fost inca evaluat, deoarece
legea nu a fost inca adoptata de Parlament. Cu toate acestea, se pare ca dezbaterea
publica a contribuit la elaborarea noului proiect de lege.

In ciuda diversitatii instrumentelor si a pluralit&tii mari de opinii exprimate, ar fi gresit sa se
concluzioneze ca procesul de consultare a oferit o reprezentare reala a opiniei publice. Cea
mai mare parte a discutiilor regionale s-a desfasurat intr-un climat de toleranta si calm, dar
nu a fost intotdeauna asa. In timpul dezbaterilor privind asa-numitele probleme "sociale",
anumite discutii au Iasat putina libertate pentru indoieli, intrebari sau nuante si, prin urmare,
pentru a asculta alte puncte de vedere.

Modalitatile de exprimare online a opiniilor au facut, de asemenea, obiectul unor critici, cum
ar fi: (i) dificultatea accesului la site; (i) imprecizia formularii "constatarilor si provocarilor";
(iif) moderarea, pe care unele persoane au considerat-o insuficienta; (iv) definirea anumitor
expresii, care nu a fost considerata acceptabila de catre toate partile.

Astfel de intalniri au aratat ca punctele de vedere pot varia in functie de varsta si sex. in
cele din urma, audierile, care au fost numeroase si diverse, nu au servit atadt de mult ca
domenii de dezbatere, cat mai degraba ca un moment de clarificare si elucidare din partea
organizatiilor care au acceptat invitatia.

In acest moment, trebuie subliniate cateva constatari.
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Rolul semnificativ jucat de tinerele generatii in dezbaterile regionale, care a variat in
functie de temele de discutie, datorita eforturilor depuse de forumurile regionale
(ERER).

Dificultatea de a include in consultari membrii mai putin informati si mai vulnerabili ai
populatiei.

Discutia redusa pe mai multe subiecte majore in timpul consultarii, din motive care
vor trebui analizate.

Nevoia esentiala de informatii care sa intereseze nu numai cetatenii, ci si profesionistii
din domeniul sanatatii.

Importanta respectarii diferentelor si a valorilor personale, in special in ceea ce
priveste persoanele homosexuale si intersexuale.

CCNE a constatat ca operatiunile sale au fost modificate, dar si imbogatite de reflectia
din timpul acestui process, iar pe viitor o astfel de participare ar fi necesara pentru a
consolida o dezbatere durabila la nivel national si regional pe teme de bioetica.
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GERMANIA - DISCURSUL PUBLIC PRIVIND
EDITAREA GENOMULUI (2019)

@ Context, initiator si participanti

Proiectul "Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs" (Editarea genomului in discursul
social) a urmarit sa stimuleze discutia publica cu privire la aspectele etice, legale si sociale
ale noilor metode de tehnologie genetica. Proiectul este o cooperare intre Wissenschaft im
Dialog (WiD) si Academia Nationala de Stiinte a Germaniei - Leopoldina. Acesta a fost
finantat de Ministerul Federal German al Educatiei si Cercetarii in cadrul programului de
finantare a cercetarii ELSA (aspecte etice, legale si sociale) in stiintele vietii.

@ Intrebarea

Tehnologiile genetice conventionale au reprezentat un subiect de dezbatere timp de multi
ani, iar in prezent domeniul este revolutionat de noile tehnologii de editare a genomului,
dintre care cea mai cunoscuta este sistemul CRISPR-Cas9. Proiectul s-a axat pe aplicatiile
medicale ale editarii genomului. Audienta tinta a inclus membri interesati ai publicului, elevi,
profesori, studenti si stagiari, precum si parti interesate din politica, stiinta si mass-media.
noua tehnologie, precum si la oportunitatile si riscurile asociate cu aceasta, cu scopul de a-
i motiva sa isi formeze propriile opinii. Din toamna anului 2017 pana in primavara anului
2019 au avut loc saisprezece evenimente pe teme precum tratamentul cancerului cu
ajutorul terapiei genice somatice, folosirea unitatilor genice impotriva vectorilor malariei si
oportunitatile si riscurile editarii genomului.

@ Metoda

Wissenschaft im Dialog a fost responsabil pentru 13 evenimente in toatd Germania,
destinate publicului interesat si elevilor. Unele dintre evenimentele publice au fost analizate
din punct de vedere al stiintelor sociale de catre studenti si oameni de stiinta externi.

Ca parte a proiectului, a fost dezvoltat un joc de simulare pentru elevi. Acesta s-a axat pe
tehnologia unitatilor genice, care ar putea fi utilizatd pentru a controla malaria prin
modificarea genetica a tantarilor anofeli. Dupa o faza de testare care a implicat patru vizite
in scoli de diferite tipuri, jocul a fost publicat sub forma unui set de instrumente. Setul de
instrumente include prezentari, o inregistrare video, carti de joc si fise de lucru si a permis
profesorilor sa desfasoare jocul in mod independent cu elevii lor.

Au fost organizate cinci "dezbateri in camera inferioara", destinate publicului larg, pentru a
oferi oportunitatea de a discuta despre editarea genomului. Doi experti, unul pentru partea
stiintifica si unul pentru partea etica sau legala, au prezentat subiectul, apoi s-au alaturat
publicului pentru o dezbatere axata pe intrebari specifice. Participantii si-au exprimat opiniile
cu privire la fiecare intrebare, schimbandu-si locul.

Au fost organizate, de asemenea, alte trei evenimente publice sub forma unui joc de
simulare despre tratamentul cancerului cu ajutorul terapiei genice somatice. In timpul
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jocului, participantii s-au implicat intens ntr-o situatie ipotetica despre o pacienta bolnava
de cancer care nu este sigura daca o noua terapie genica ce utilizeaza CRISPR-Cas9 este
alegerea potrivita pentru ea. Participantii au primit contributii de specialitate si sprijin din
partea moderatorilor.

Leopoldina s-a ocupat de trei evenimente pentru jurnalisti si cercetatori, precum si pentru
actori politici si stiintifici din Halle/Saale si Berlin. In cadrul a doua seminarii de formare
organizate de Leopoldina Journalist Collegium, jurnalistii si editorii s-au alaturat oamenilor
de stiinta din domeniile biologiei, medicinii, eticii si dreptului pentru a analiza in profunzime
domeniul editarii genomului din mai multe perspective. Scopul a fost de a sensibiliza
jurnalistii cu privire la acest subiect complex si de a incuraja o acoperire mediatica
informata. Tn cadrul atelierului de lucru a fost organizaté o "dezbatere in camera inferioara”
la care au participat membri ai Leopoldina si experti din spitale, administratia din domeniul
sanatatii, societati medicale si asociatii de pacienti.

Atelierul de lucru final pentru partile interesate din toate grupurile-tinta a avut ca scop
prezentarea si discutarea rezultatelor evenimentelor anterioare si a permis participantilor sa
obtina noi perspective prin discutii in grup. Tn prealabil, studentii masteranzi in stiinte sociale
au avut ocazia de a studia evenimentele pentru a determina modul in care participantii au
reactionat la formatele interactive ale evenimentelor. Constatarile lor au fost discutate in
cadrul atelierului de lucru. Documentatia de sinteza a fost pusa la dispozitie la finalul
proiectului.

Site-ul web al proiectului (in limba germana): www.genomchirurgie.de

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Formatele de eveniment testate in cadrul proiectului au avut puncte forte si puncte slabe
diferite, ceea ce le face potrivite pentru diferite audiente si scopuri. Masurile publicitare
corespunzatoare ar trebui sa fie bine planificate si raspandite pe scara larga.

"Dezbaterile in camera inferioara" sunt potrivite pentru audiente mari (pana la 100 de
persoane) si pentru audiente fara cunostinte sau cu putine cunostinte prealabile despre
subiect. In comparatie cu o discutie pe podium, dezbaterile in camera inferioara sunt mult
mai interactive si permit mai multor persoane sa ia cuvantul. Este necesar un moderator

experimentat, iar expertii trebuie sa fie bine informati.

Jocurile de simulare sunt potrivite pentru grupuri mai mici (maxim 50 de persoane) si, de
obicei, atrag participanti cu un interes preexistent pentru subiect. Ele se desfasoara pe o
perioada de timp mai lunga si permit o discutare mai aprofundatd si mai detaliata a
problemelor. Dezvoltarea unui nou joc sau adaptarea unuia la un nou subiect necesita o
investitie de timp si resurse.

Principalele beneficii ale seminariilor pentru jurnalisti au fost crearea unei legaturi intre
stiintd si mass-media, pentru comunicarea rezultatelor stiintifice si facilitarea discutiilor
privind oportunitatile si beneficiile cercetarii, si stabilirea de contacte personale intre
participanti, utile pentru realizarea reportajelor viitoare mai degraba decéat povestirea
imediata despre evenimentul in sine.
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Nu este usoara incurajarea unui esantion reprezentativ al populatiei pentru a discuta
impreuna probleme atat de complexe. in cea mai mare parte, astfel de formate ajung la
persoane angajate si interesate. Aceasta serie de evenimente a reusit sa atraga o
participare suficienta.

Participantii au apreciat foarte mult oferta unui eveniment de seara pe tema editarii
genomului, iar apetitul pentru informatii si discutii a fost mare.

@ Impactul proiectului

Toti participantii la atelierul de lucru destinat partilor interesate au subliniat importanta unor
astfel de evenimente participative si si-au exprimat dorinta de a participa la dezbateri
suplimentare complementare din punct de vedere tematic (de exemplu, cercetarea pe
embrioni, terapia pe linie germinala, ingineria genetica ecologica, ingineria genetica si
animalele de ferma). Ar trebui sa se acorde atentie complexitatii dezbaterilor pentru ca
aceasta si fie gestionabild pentru public. In general, in cadrul evenimentelor ar putea fi
inclus si un numar mai mare si mai divers de participanti.

Cercetarea socio-stiintificd adiacentd a examinat formatele de participare din diferite
unghiuri. Formatele si informatiile obtinute pot fi utilizate pentru proiecte de comunicare
viitoare.
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IRLANDA - DEZBATEREA PUBLICA PRIVIND
AVORTUL S| ABROGAREA CELUI DE-AL
OPTULEA AMENDAMENT LA CONSTITUTIE (2016)

@ Context, initiator si participanti

Tn mai 2016, n cadrul Programului pentru un guvern de parteneriat, guvernul irlandez s-a
angajat sa infiinteze o Adunare a cetatenilor cu mandatul de a examina un numar limitat de
aspecte cheie pe o perioada de timp extinsa. Una dintre aceste chestiuni a fost analizarea
oportunitatii abrogarii sau inlocuirii celui de-al optulea amendament la Constitutie, care
interzicea avortul.

O serie de cazuri tragice care au ajuns in instanta au exercitat o presiune din ce in ce mai
mare asupra guvernului iflandez pentru a aborda aceastd problema controversata. In anul
2013, moartea unei femei din cauza septicemiei, dupa ce i s-a refuzat asistenta pentru
intreruperea unei sarcini cu avort partial, a declansat o campanie pentru abrogarea
amendamentului.

Presedintele Adunarii Cetatenilor a fost numit de guvern, iar un grup reprezentativ de 99 de
cetateni membri a fost ales aleatoriu pentru a reprezenta in linii mari opiniile cetatenilor
irlandezi.

@ Obiectiv

Obiectivul a fost de a oferi recomandari consultative unei comisii parlamentare, care, la
randul sau, urma sa faca o recomandare guvernului.

@ Metoda

Adunarea Cetatenilor a organizat cinci intalniri, cu durata de un weekend fiecare, intre
octombrie 2016 si aprilie 2017, la care au fost invitati experti Tn domeniul juridic si medical
pentru a furniza dovezi si pentru a fi raspunde la intrebarile participantilor. Au fost elaborate
un raport final si recomandari, care au fost apoi examinate de o comisie de parlamentari din
ambele camere, care, in decembrie 2017, a recomandat organizarea unui referendum
cetatenesc privind eliminarea celui de-al optulea amendament la Constitutie. Pentru a
modifica Constitutia este necesar un referendum, iar acesta a fost propus de guvernul
irfandez. Referendumul a avut loc la 25 mai 2018 si a trecut cu o majoritate clara de 66,4% la
33,6% in favoarea eliminarii celui de-al optulea amendament.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate
Adunarea Cetatenilor a fost formata din simpli cetateni; politicienii nu au participat la

deliberarile sale. Guvernul i-a definit parametrii, iar parlamentul a raspuns la raportul intocmit
de aceasta.
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Tehnicile de realizare a consensului au facilitat o mai mare implicare si respect reciproc. Tonul
procedurilor din cadrul Adunarii Cetatenilor a fost ne-agresiv, iar informatiile prezentate au
fost inteligibile pentru profani.

Comisia parlamentara a reflectat in mare méasura tonul si abordarea Adunarii Cetatenilor si,
prin urmare, a fost mai degraba curioasa decat contradictorie.

Campaniile "Da" si "Nu" pentru referendum au fost construite in mare parte in afara structurilor
partidelor politice traditionale.

Desi politicienii au fost proeminenti in ambele campanii, principalele partide au permis
membrilor lor sa sustina ambele tabere.

Procesul de luare a deciziilor a fost deliberat lent pentru a permite dezbaterea publica si in
cadrul partidelor.
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... JQ POLONIA - SAPTAMANA CONSTITUTIONALA
PENTRU INFORMARE S| DIALOG CU CETATENII (2018)

@ Context, initiator si participanti

Initiatorul Saptamanii Constitutionale, Asociatia Pro Memoriam Zbigniew Hotda, a fost
infiintatd de un grup de specialisti in drept care isi propune sa comemoreze activitatea
stiintifica si sociala a profesorului Hotda, printre altele, prin furnizarea de educatie juridica
intr-un mod deschis si creativ.

(3) obiectiv

Asociatia isi propune sa construiasca un teren comun pentru consens si cooperare intre
reprezentantii diferitelor profesii juridice. Obiectivul acestei dezbateri publice este de a
informa si educa oamenii si de a-i incuraja sa fie proactivi in public. Astfel, societatea este
dotatd cu instrumente care sa o ajute sa faca alegeri in cunostintd de cauza, sporind in
acelasi timp participarea activa a cetatenilor la viata publica si contribuind la consolidarea
societatii civile.

Saptamana Constitutionala este un proiect national pe care asociatia il organizeaza din anul
2015.

La inceput, proiectul s-a adresat doar elevilor de gimnaziu si de liceu, dar incepand cu cel
de-al patrulea eveniment, au fost invitate sa participe si alte institutii, cum ar fi birouri
municipale si case de cultura, precum si cafenele, cinematografe, depozite si comunitati
religioase.

Pana in prezent, 2300 de avocati au predat lectii de drept constitutional in aproximativ 1700
de scoli. Se estimeaza ca aproximativ 170 000 de elevi au participat la aceste cursuri..

@ Intrebarea

Cazuri practice privind influenta legii fundamentale fac obiectul unor lectii interactive
sustinute de avocati, judecatori, procurori, cadre universitare si stagiari in domeniul juridic.

Dintr-o perspectivd mai largd, initiativa poate fi vazuta ca o modalitate de a disemina in
cadrul societatii faptul ca respectarea legii si a Constitutiei este o chestiune de interes
comun, Constitutia nefiind o colectie de reguli generale care priveste doar grupul ingust si
ermetic al celor care aplica legea..

@ Metoda

Informatiile despre Saptaména Constitutionala si formularul de inscriere online sunt
publicate pe site-ul oficial al Asociatiei si sunt difuzate prin intermediul retelelor de
socializare, in special Facebook. Scolile si alte institutii se pot inscrie prin intermediul unui
formular online, indicand, printre altele, locatia lor, numarul de elevi care vor participa la
lectia constitutionala si preferintele privind momentul desfasurarii lectiilor. Avocatii se pot
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inregistra in acelasi mod si trebuie sa comunice unde, cand si cate lectii pot desfasura.
Apoi, Asociatia face legatura intre institutie si avocat, astfel incat sa poata discuta despre
organizarea lectiei.

Avocatilor care accepta sa participe la proiect li se inmaneaza studii de caz pregatite nu
numai de membrii Asociatiei, ci si de membrii Asociatiei Tinerilor Jurnalisti, o organizatie
care are ca scop implicarea tinerilor in activism si promovarea drepturilor omului, precum si
de Asociatia Stiintifica de Drept Constitutional a studentilor de la Universitatea din Varsovia.
Lectorii sunt instruiti s& vorbeasca intr-un limbaj simplu, adaptat varstei participantilor. La
sfarsitul lectiei, participantii sunt rugati sa le ofere feedback lectorilor.

Supravegherea a proiectului este asigurata de juristi eminenti. Toti avocatii care sunt de
acord sa participe la proiect desfasoara lectii pro bono si nu primesc rambursarea
cheltuielilor de deplasare. O gama larga de profesionisti din domeniul juridic sunt implicati
in desfasurarea lectiilor in timpul Saptamanii Constitutionale, inclusiv decanii Camerelor
Districtuale ale Avocatilor, Comisarul pentru Drepturile Omului si alti avocati sau profesori
universitari renumiti.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Saptamana constitutionala demonstreaza ca dezbaterea publica ce are ca scop informarea
si educarea oamenilor si incurajarea acestora sa fie proactivi in viata publica, poate fi
realizata cu resurse financiare relativ modeste.

Proiectul demonstreaza puterea social media, care, atunci cand este folosita in mod
corespunzator si se adreseaza grupului potrivit, poate atrage o atentie semnificativa.
Asociatia datoreaza succesul Saptamanii constitutionale faptului ca a creat o atmosfera
foarte pozitiva in jurul proiectului folosind, printre altele, social media.

Proiectul, ca oricare altul, nu este perfect. n ciuda deschiderii sale dincolo de institutiile de
invatamant, scolile raméan principalii participanti. Tn plus, nici avocatii care conduc lectiile,
nici scolile nu au obligatia de a trimite feedback catre Asociatie pentru evaluare.

@ Impact

in ciuda diferentelor de opinie politica din societate, Saptdmana Constitutionald dovedeste
ca este posibila comunicarea despre valorile fundamentale care sunt impartasite intr-o
societate democratica, mai ales atunci cand discutam despre aceste valori in cazuri
specifice, clare, la care oamenii se pot raporta.

(=) Defis

Una dintre provocarile cu care se confrunta organizatorii proiectului este aceea de a separa
discursul politic de problemele juridice pentru a respinge acuzatiile privind natura politica a
evenimentului.

Site web : http://stowarzyszenieholda.pl/
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PORTUGALIA - DEZBATEREA PUBLICA
PRIVIND SFARSITUL VIETII (2017)

@ Context, initiator si participanti

Consiliul National de Etica pentru Stiintele Vietii (CNECV) a lansat o dezbatere nationala
privind problemele legate de sfarsitul vietii, care a inclus, pe langa eutanasie, mai multe
intrebari etice legate de ingrijirea la sfarsitul vietii.

Initiativa a fost lansata la Lisabona in mai 2017 si a fost urmata de o serie de dezbateri
publice. Au avut loc 14 dezbateri, la care a participat un numar mare de membri ai publicului,
care s-au desfasurat in 12 orase din intreaga tara.

@ Obiectiv

Obiectivul a fost de a sensibiliza publicul si de a incuraja promovarea unei dezbateri libere
si informate Tn randul tuturor cetatenilor, pentru a permite participarea responsabila la
deciziile democratice.

@ Intrebarea

Tn timpul dezbaterii au fost abordate mai multe intrebari, in principal:

» respectul pentru autonomia individual3;
» limitele autonomiei in cazul solicitarii eutanasiei si a sinuciderii asistate;
» modul de ingrijire la sfarsitul vietii, precum si disponibilitatea si caracterul adecvat al

» argumente pro si contra legalizarii eutanasiei si sinuciderii asistate.

@ Metoda

Toate dezbaterile au fost deschise cetatenilor.

Expertii au fost invitati sa isi prezinte opiniile cu privire la dileme in functie de rolul lor
profesional (de exemplu, Tn medicina, religie, filozofie, drept), dar si de punctele lor de
vedere personale (de exemplu, ca tineri, reprezentanti ai pacientilor, formatori de opinie).

La ultima conferinta (conferinta internationala), au fost examinate doua abordari. Una a fost
legata de importanta rolului societatii civile si a procesului de deliberare, in timp ce a doua
a implicat experti din diferite tari, carora li s-a cerut sa nu-si exprime propriile puncte de
vedere, ci mai degraba sa ofere informatii despre situatia juridica si faptica din tarile lor.
"Actorii principali” au fost cetatenii care au participat la toate conferintele si care au avut
libertatea de a vorbi, de a pune intrebari si de a face schimb de experienta.

Societatea a avut ocazia de a discuta despre aspecte relevante privind sfarsitul vietii (de
exemplu, ingrijirea paliativa, consimtamantul informat), in afara de problema specifica a
eutanasiei.
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Proiectul s-a incheiat in decembrie 2017. La Tnceputul anului 2018, Parlamentul a votat
Tmpotriva propunerii de modificare a legii.

Dezbaterile au fost inregistrate si difuzate pe larg de mass-media. Un partener media a
relatat dezbaterile in mod regulat (interviuri, fotografii, anunturi si reportaje post-dezbatere).

A fost publicata o carte intitulata "Decizia la sfarsitul vietii — Ciclul de dezbateri", care contine
o colectie de extrase din dezbateri, contributii din partea publicului (Si o prezentare generala
a tuturor opiniilor exprimate), precum si textele dezbaterilor prezentate in cadrul conferintei
internationale. De asemenea, cartea include un glosar, o concluzie cu principalele intrebari
si argumente prezentate in cadrul dezbaterilor, precum si un scurt studiu privind legislatia
comparata.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Activitatea a fost aplaudata de toate sectoarele societatii, care au recunoscut importanta
sprijinirii cetatenilor pentru a-si forma propriile opinii prin intermediul unei dezbateri
deschise si pluraliste.

Implicarea tuturor actorilor principali in discutii a ajutat cetatenii sa inteleaga opiniile,
sperantele si temerile acestora.

La 1 februarie 2019, in cadrul unei ceremonii la care a participat presedintele Republicii, a
fost lansatd o publicatie care contine punctele culminante ale dezbaterilor, principalele
concluzii, un glosar si un rezumat al cadrului juridic comparat. Documentatia raméne
relevantd in pofida deciziei Parlamentului impotriva propunerilor. Aceasta exprima
concluziile dezbaterilor ca referinta viitoare.

@ Impact

Dezbaterile au avut un impact considerabil in comunitatile locale, dupa cum reiese din
numarul de articole de presa, stiri si articole de opinie difuzate prin intermediul presei si al
emisiunilor nationale si regionale. Acestea au apreciat pozitiv formatul procesului de
consultare si discutia libera si deschisa pe aceasta tema, care nu mai fusese realizata pana
atunci.

Interesant este ca mai multe institutii au provocat CNECV sa prelungeasca perioada de
dezbateri publice, oferindu-se sa organizeze initiative in locuri care nu au fost incluse in
traseul initial al dezbaterilor.

A fost editat un volum special cu rezumatele dezbaterilor, care contine cele mai relevante
opinii ale participantilor (vorbitori si publicul larg), impreuna cu principalele concluzii de
consens si problemele cheie care au generat opinii controversate si opuse.

Volumul a fost distribuit printr-o retea larga de librarii din toata tara si s-a epuizat in scurt
timp. La lansare a fost prezent si Presedintele Republicii, care a subliniat relevanta
initiativei, ceea ce a sporit impactul cartii in mass-media.
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FEDERATIA RUSA - DEZBATEREA PUBLICA SI
IMPACTUL ACESTEIA ASUPRA LEGII PRIVIND
TRANSPLANTUL DE ORGANE $I TESUTURI UMANE (2016)

@ Context

Federatia Rusa are o practica de lunga durata de consultari privind proiectele de legi la
nivelul autoritatilor de stat, precum si de discutii publice. Discutiile publice au loc in diverse
locuri cu reprezentantii interesati ai comunitatilor profesionale si ai organizatiilor publice,
inclusiv ai comunitatilor de pacienti.

Rezolutia Guvernului Federatiei Ruse "privind masurile de imbunatatire a activitatilor
legislative" (2009) prevede ca un proiect de lege aprobat de organele guvernamentale si de
autoritatile executive este plasat pe un site web destinat discutiilor publice. Comentariile si
sugestiile cetatenilor, precum si raspunsurile la sugestii sunt postate pe sau transmise prin
intermediul aceluiasi site. Raspunsurile sunt pregatite de Ministerul Sanatatii,
Departamentul de Asistenta Medicala si Departamentul Juridic, cu implicarea unor grupuri
de experti.

In plus, se organizeaza discutii publice cu privire la proiectele de lege cu diferite categorii
de public tintd: comunitatea profesionald, inclusiv cadrele universitare, reprezentanti ai
cultelor, organizatii de pacienti si reprezentanti ai camerei publice, asigurand astfel
reprezentarea diversitatii societatii civile. Proiectele de lege sunt modificate pe baza opiniilor
colectate. Tn cazul in care se considerd c& adoptarea unui proiect de lege incalca sau
restrange drepturile omului, acesta poate fi redirectionat pentru comentarii publice.

@ Intrebarea

Legea Federatiei Ruse din anul 1992 "privind transplantul de organe si tesuturi umane"
permite prelevarea de organe din corpul unei persoane adulte dupa deces, daca nu exista
nicio dovada ca acest lucru ar fi fost impotriva dorintei persoanei respective. Cu alte cuvinte,
abordarea este cea a consimtamantului prezumat, bazat pe un sistem "opt-out”. Legislatia
se concentreaza pe transplantul de organe si prezinta lacune semnificative in ceea ce
priveste aspectele legate de drepturile omului referitoare la donarea de organe.

S-a discutat daca rudele ar trebui sa participe la decizia privind donarea de organe de la o
persoana decedatd, inclusiv daca acestea au dreptul de a refuza donarea de organe atunci
cand persoana nu si-a inregistrat dorinta.

O alta discutie se refera la donarea de organe de la copii. Legea din 1992 interzice donarea
de organe de la copiii vii cu varsta sub 18 ani si solicita consimtamantul informat al unuia
dintre parinti (consimtamant explicit, "opt-in") pentru a preleva organe de la un copil
decedat.

Noua legislatie, propusa in anul 2016, a avut ca scop imbunatatirea legislatiei in domeniul
donarii de organe pentru a completa lacunele juridice legate de drepturile donatorilor de
organe, pentru a echilibra drepturile donatorilor, ale primitorilor, ale rudelor si ale
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specialistilor din domeniul medical si pentru a imbunatati aspectele juridice si etice ale
donarii.

Un alt obiectiv a fost acela de a informa populatia despre importanta donarii de organe si
despre legislatia actuala, inclusiv dezvoltarea si imbunatatirea acesteia..

@ Metoda

Modificarile propuse au facut obiectul unei consultari si dezbateri publice, asa cum prevede
proiectul de lege din anul 2009.

Discutiile au avut loc sub diferite forme. La dezbaterea online au participat in primul rand
cetateni obisnuiti, in principal cu varsta de peste 40 de ani, care au discutat despre proiectul
de lege propus si si-au exprimat opiniile cu privire la donarea de organe. Atitudinile lor fata
de donarea de organe au fost in principal negative sau neutre.

Discutia privind donarea de organe in randul tinerei generatii a avut loc pe retelele de
socializare.

Dezbaterea detaliata a proiectului de lege a avut loc in cadrul comunitatii profesionale, prin
intalniri cu experti. Opiniile expertilor au fost analizate in conformitate cu regulile de
pregatire a unui proiect de lege pentru a fi prezentat guvernului. Ministerul care a elaborat
proiectul de lege a raspuns la aceste analize.

@ Rezultat

Rezultatul dezbaterilor a permis ministerului sa imbunatateasca prevederile proiectului de
lege si programele de informare a cetatenilor cu privire la donarea de organe.

Partea din lege care permite donarea de la copiii decedati este criticata in mod constant.
Dezbaterea a aratat ca societatea rusa nu este pregatita pentru donarea de organe de la
copii decedati, desi acest lucru este deja reglementat prin lege si nu existd obstacole in
calea aplicarii acestei dispozitii.

Amendamentele propuse la lege au fost criticate, iar noua lege a fost oprita Thainte de a ajunge in
Parlament (Duma).

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Donarea de organe este o problema foarte sensibila pentru societatea rusa, din cauza
importantei acordate integritatii corpului persoanelor decedate. A fost posibil sa se ajunga
la un consens in randul expertilor cu privire la multe aspecte, dar exista inca dificultati in
ceea ce priveste reglementarea drepturilor rudelor donatorilor.

Una dintre cele mai importante lectii invatate este ca dezbaterea poate fi eficienta doar daca
oamenii au o intelegere deplina a subiectului, in special atunci cand subiectul ridica
probleme legate de drepturile omului. Dezbaterea ar trebui sa fie precedata de o ampla
campanie de informare, cu explicatii detaliate ale tuturor dispozitiilor discutate in legislatia
actuala si in cea noua.
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Discutiile privind proiectul noii legi continud, iar cea mai dificila problema este depasirea
atitudinilor negative fata de donarea de organe in randul cetatenilor de peste 50 sau 60 de
ani, care sunt foarte activi in discutiile publice pe aceasta tema.

Dezbaterea publica ar trebui sa fie adaptata la contextul cultural. Poate ca aceasta
problema are radacini istorice si culturale, deoarece Federatia Rusa este o tara multietnica
si multiconfesionala in care a fost intotdeauna important sa se pastreze integritatea corpului
unei persoane decedate inainte de Tnmormantare.
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REGATUL UNIT - IMPLICAREA PUBLICULUI
PRIVIND STIINTA CREIERULUI, DEPENDENTA
S| DROGURILE (2007)

@ Context, initiator si participanti

in anul 2006, Academia de Stiinte Medicale (AMS) a lansat o ancheta independenta privind
aspectele sociale, de sanatate, de siguranta si de mediu care fusesera identificate intr-un
raport anterior, "DrugsFutures 2025?" (Raport de previziune), publicat Tn anul 2005.

Activitatile de implicare publica Drugsfutures s-au desfasurat in perioada ianuarie-aprilie
2007 si au vizat grupuri specifice, inclusiv parinti de copii cu deficit de atentie si
hiperactivitate (ADHD), studenti, profesori, consumatori si fosti consumatori de droguri,
persoane in varsta, tineri si persoane cu probleme de sanatate mintala.

@ Obiectiv

Obiectivul a fost de a explora sperantele si preocuparile unei sectiuni largi a publicului cu
privire la problemele actuale si viitoare legate de stiinta creierului, dependenta si droguri.

@ Intrebarea

Programul de implicare a publicului a fost menit sa se concentreze asupra domeniilor in
care se suprapun dependenta, stiinta creierului si drogurile, acoperind cele trei tipuri de
droguri identificate Tn raportul de previziune initial: droguri "recreative" ilegale si legale,
medicamente pentru sanatate mintald si o noua categorie de substante denumite
"stimulatori de cognitie” care ar putea imbunatati performanta creierului in moduri specifice,
cum ar fi imbunatatirea memoriei pe termen scurt sau a vitezei de gandire.

Au fost adresate intrebari specifice bazate pe urmatoarele scenarii: drogurile si tinerii,
droguri pentru un creier mai inteligent si drogurile si legea.

@ Metoda

Un grup de lucru a fost infiintat de AMS pentru a sprijini analizarea independenta a
aspectelor sociale, de sanatate, de siguranta si de mediu ridicate de progresele stiintifice in
domeniul stiintei creierului, al dependentei si al drogurilor (BSAD). Componenta grupului de
lucru a fost menita sa reflecte diversitatea aspectelor care urmau sa fie explorate si a inclus
experti in epidemiologie, medicina, neurostiinte, psihiatrie, psihologie, farmacologie,
filosofie si drept.

Grupul de lucru a consultat organizatiile relevante ale partilor interesate (de exemplu,
oameni de stiinta, finantatori ai cercetarii, profesionisti din domeniul sanatatii, organizatii
caritabile si grupuri de pacienti) cu privire la problemele care pot fi generate de evolutiile
stiintifice actuale si viitoare.

A existat o gama larga de evenimente, cu o lansare publica la Londra (113 participanti), 19
ateliere de lucru scurte (doua ore) de informare (146 de participanti) in intreaga tara, cinci
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ateliere de lucru regionale in intreaga tara (180 de participanti), fiecare axat pe un subiect
diferit (de exemplu, legea, sanatatea mintala) si Brainbox - doua sesiuni de doua zile la sase
saptamani distanta pentru discutii mai aprofundate care au acoperit toate cele cinci subiecte
din cadrul atelierelor de lucru regionale (25 de participanti). Evenimentele de sensibilizare,
unele dintre acestea incluzand prezentari ale actualilor si fostilor consumatori de droguri, au
inclus simultan consultarea partilor interesate si examinarea expertilor.

@ Caracteristici notabile si lectii invatate

Proiectul a fost evaluat in detaliu. Cateva caracteristici notabile privind valoarea pentru
participantii publici sunt citate mai jos (pentru mai multe informatii, consultati evaluarea
completa a proiectului).

>

Procesul a functionat bine pentru participantii publici. in general, respondentii au fost
foarte multumiti de proces si de modul in care acesta s-a desfasurat. Procesul a
implicat oamenii Tn mod eficient.

Participantii au considerat ca procesul a fost foarte placut, informativ si util. Calitatea
discutiilor a fost ridicata, iar interesul si entuziasmul participantilor au fost mari.
Participantii au invatat ceva nou. Multi au spus, de asemenea, ca implicarea le-a
clarificat modul de gandire si le-a influentat opiniile despre droguri si problemele de
sanatate mintala.

A existat un entuziasm sporit in ceea ce priveste implicarea viitoare. Ca urmare a
implicarii in acest proces, aproape toti respondentii au fost mai dispusi sa se implice
in cadrul discutilor pe teme de politica in viitor. Aproape toti respondentii au
considerat, de asemenea, ca este importanta implicarea publicului in discutarea
acestor tipuri de probleme si multi si-au exprimat dorinta de a participa la mai multe
evenimente de acest gen in viitor.

Multi participanti au apreciat faptul de a avea un cuvant de spus si de a fi ascultati de
catre AMS si au simtit ca pot contribui la politicile publice si pot influenta deciziile
viitoare.

@ Impact

>

>

Una dintre prioritatile publice, referitoare la necesitatea de a cerceta dependenta ca
boala, a fost preluatd de AMS si a fost pusa la dispozitie o noua finantare de 8
milioane de lire sterline din partea Consiliului de Cercetare Medicala pentru a realiza
aceasta cercetare.

In iulie 2009, Consiliul consultativ privind utilizarea abuziva a drogurilor (Ministerul de
Interne) a lansat o analiza detaliata a sigurantei si reglementarii stimulatorilor de
cognitie, care a fost considerata o prioritate de cercetare de catre participantii publici
la acest proiect.

Dialogul a sporit cunostintele disponibile cu privire la motivele pentru care unele
interventii legale privind consumul de droguri nu functioneaza.

Dialogul a influentat si imbunatatit in mod direct raportul final al AMS privind stiinta
creierului, dependenta si drogurile, prezentat guvernului. Participantii publici au putut
urmari contributia lor in raportul final.
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TERMENI UTILIZATI IN ACEST GHID

Intrucat a apéarut ca domeniu de practicd profesionald, dezbaterea publica si-a dezvoltat
concepte si terminologie distincte, multe dintre acestea fiind contestate sau reflectand
preferinte si angajamente diferite. Ceea ce este prezentat in continuare nu se doreste a fi o
explicatie definitiva a semnificatiei termenilor, ci are scopul de a clarifica modul in care anumiti
termeni, care pot crea confuzie, sunt utilizati in acest ghid.

Activitate de dezbatere publica — o activitate organizata, cu un domeniu de aplicare delimitat,
destinata sa stimuleze si sa participe la o dezbatere publica pe o tema specifica, in speranta
ca aceasta va informa sau va influenta elaborarea politicilor sau guvernanta.

Cetatean — o persoana fizica supusa legilor si politicilor unui stat si care se bucura de drepturi
legale protejate de acel stat. in termeni compusi, cum ar fi "adunarea cetatenilor", de exemplu,
intelesul termenului "cetatean" este mai larg decéat doar de a avea cetatenie sau drept de vot
n statul respectiv.

Co-proiectare — proiectarea si modelarea unui proces de catre participanti, fie intre ei, cu
facilitare sau prin negociere cu initiatorul dezbaterii publice.

Consultare — orice discurs in care mai multe persoane sau grupuri interactioneaza pentru a
identifica, explora si solutiona punctele de vedere si interesele lor diferite, prin prezentarea de
dovezi, argumente si valori. In prezentul document, acest concept mai general de "dezbatere"
trebuie diferentiat de cel de dezbatere formala intre doua parti opuse pe marginea unei motiuni
propuse de una dintre ele. (A se vedea, de asemenea, "dezbatere publica").

Dezbatere — dans un débat organisé/sollicité, une autorité responsable invite les membres du
public a participer a une activité dans un but qu'elle a prédéfini ; dans linitiative spontanée,
les membres du public et les organisations de la société civile présentent leurs points de vue
a une autorité responsable dans le but d’induire un changement.

Dezbatere publica —in acest document si in articolul 28 din Conventia de la Oviedo, conceptul
general de "dezbatere publica" este utilizat pentru a descrie interactiunile discursive din sfera
publica (nu intr-un context profesional) prin care indivizii si grupurile pot identifica, explora si
solutiona diferitele interese in chestiuni care i afecteaza (sau ar putea sa i afecteze) pe toti.
(A se vedea si "dezbatere").

Dezbatere publica invitata/neinvitata — in cadrul unei dezbateri publice invitate, o autoritate
responsabila invita membrii publicului sa participe la o activitate cu un scop pe care I-a definit;
in cadrul unei dezbateri publice neinvitate, membrii publicului si organizatiile societatii civile
fac demersuri pe 1anga o autoritate responsabild pentru a obtine o schimbare.

Dialog — "dialogul public" este o forma de angajament deliberativ intre profesionisti, factori de
decizie politica si nespecialisti, in care participantii isi acorda atentie si isi raspund reciproc si
care se desfasoara in conditii menite sa neutralizeze asimetriile de putere si de cunoastere.

Guvernanta — in prezentul ghid, "guvernantd" inseamna utilizarea responsabila a puterii sau
a autoritatii pentru a stabili, monitoriza si impune standarde si comportamente in cadrul
sistemelor sau organizatiilor. Aceasta poate insemna atat dirijarea comportamentului
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oamenilor, cat si garantarea faptului ca acestia sunt responsabilizati. Guvernanta poate fi pusa
in aplicare prin masuri obligatorii si neobligatorii (dispozitii legale, sisteme de acordare a
licentelor, norme profesionale, coduri de conduita, recomandari etc.). Guvernanta poate fi o
functie atat a actorilor publici, cat si a celor privati.

Initiator — persoana care preia initiativa intr-o activitate de dezbatere publica (a se vedea
"dezbatere publica invitatd/neinvitata"). De obicei, initiatorul va furniza sau va coordona
resursele pentru activitate si poate insarcina specialisti s& faciliteze sau sa desfasoare
activitatea in numele sau.

Metode calitative/cantitative — metodele cantitative colecteaza informatii care sunt prezentate
sub forma de valori numerice (de exemplu, numarul sau proportia de persoane care dau un
anumit raspuns la o intrebare); metodele calitative furnizeaza informatii discursive si permit,
de obicei, explorarea in profunzime a fenomenelor de interes prin interogare si reflectie.

Metode deliberative — intalniri discursive sustinute in care participantii abordeaza o problema
de interes comun prin schimbul de informatii, examinarea dovezilor si angajarea intr-o discutie
respectuoasa reciproca.

Participant — autoritatile publice, expertii si cetatenii pot fi considerati cu totii participanti la o
activitate de implicare publica sau la o dezbatere.

Public/publicuri — multi specialisti in domeniul stiintelor sociale si practicieni in domeniul
implicarii publicului prefera termenul plural -"publicuri" Tn locul celui singular- "public" pentru a
evita sa implice existenta unui singur grup omogen sau faptul ca "publicul" are o existenta

obiectiva, independenta de problemele in cauza..

Reprezentativitate — angajamentul invitat poate fi stabilit astfel incat sa fie reprezentativ pentru
populatia generald sau pentru un anumit subgrup al populatiei in functie de anumite criterii,
de exemplu, criterii socio-demografice. Marimea adecvata a unui esantion, criteriile de
reprezentativitate si semnificatia care poate fi atribuita constatarilor "reprezentative”, toate
acestea necesita o reflectie critica atenta.

Sfera publica — spatiul dezbaterii publice; un mediu comunicativ notional in care persoanele
private pot formula si discuta provocarile sociale care fi afecteaza in comun si pot influenta
politicile. in practica, aceasta poate fi sustinutd de institutii, cum ar fi institutiile sociale si
politice, precum si de mass-media.
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RESURSE SELECTATE

Delib — o intreprindere sociala cu scop lucrativ care ofera o serie de instrumente pentru
implicarea cetatenilor (in engleza, https://www.delib.net/)

Dicopart (Dictionnaire critique et interdisciplinaire de la participation) — lexicon de termeni si
concepte privind implicarea (in franceza, www.dicopart.fr/)

Les Etats généraux de la bioéthique — este o forma de consultare cetateneasca prevazuta de
lege (audieri, evenimente Tn regiuni, consultari pe internet, comitete cetatenesti) pentru a
colecta opinia cetatenilor inainte de reexaminarea si eventuala modificare a legislatiei
franceze n vigoare in domeniul bioeticii (in franceza, https://etatsgenerauxdelabioethigue.fr/)

Fonden Teknologiradet — organizatie danezd care sprijind evaluarea si previziunea
tehnologica, implicarea publicului, cercetarea si inovarea responsabile (RRI) si noile forme de
guvernanta (in daneza si engleza, http://www.tekno.dk/?lang=en)

Ghidul nr. 5 al UNESCO - privind comitetele nationale de bioetica si implicarea publicului
(https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000371176)

Involve — organizatie britanica care ofera consultanta si sprijin pentru participarea democratica
in domenii precum stiinta si politica de sanatate (in engleza, www.involve.org.uk/); Involve
contine descrieri sumare a peste 50 de abordari diferite ale dezbaterii publice
lahttps://www.involve.org.uk/resources/methods)

Sciencewise — programul Sciencewise este exemplul guvernului britanic in ceea ce priveste
modul in care se pot obtine dovezi solide privind opiniile publicului pentru a informa elaborarea
de politici in domenii de inovare stiintifica si tehnologica. Infiintat in anul 2004, programul a
sprijinit peste 50 de proiecte de dialog (in engleza, http://sciencewise.org.uk/)



https://www.delib.net/
http://www.dicopart.fr/
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/
http://www.tekno.dk/?lang=en
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000371176
www.involve.org.uk/
https://www.involve.org.uk/resources/methods
http://sciencewise.org.uk/
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www.coe.int

Scopul acestui ghid este de a facilita punerea in aplicare a
principiului prevazut la articolul 28 din Conventia privind
drepturile omului si biomedicina, conform caruia "intrebarile
fundamentale ridicate de evolutiile biologiei si medicinei fac
subiectul unei discutii publice adecvate, in special in lumina
implicatiilor medicale, sociale, economice, etice si legale
relevante, iar posibila lor aplicare face subiectul unei consultari
adecvate".

Destinat in primul rand oficialilor guvernamentali, autoritatilor
publice, comitetelor nationale de eticd si altor institutii si
organizatii relevante, ghidul promoveaza dialogul cu publicul cu
privire la provocarile pe care le genereaza evolutiile biomedicale,
inclusiv posibilele preocupari pe care acestea le ridica in ceea ce
priveste integritatea, demnitatea, autonomia, viata privata,
justitia, echitatea si nediscriminarea fiintelor umane. Ghidul se
concentreaza pe necesitatea unei dezbateri publice, pe modul de
pregatire a acesteia si pe modalitatile de a o face eficienta si

semnificativd. Tn acest sens, se face referire la o selectie de bune

practici si experiente din statele membre care ilustreaza
dezbaterea publica in actiune.

Consiliul Europei este cea mai importanta
organizatie pentru drepturile omului de pe
continent. Acesta cuprinde 47 de state membre,
inclusiv toti membrii Uniunii Europene. Toate
statele membre ale Consiliului Europei au
semnat Conventia europeana a drepturilor
omului, un tratat menit sa protejeze drepturile
omului, democratia si statul de drept. Curtea
Europeand a Drepturilor Omului supravegheaza
punerea in aplicare a Conventiei in statele
membre.
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