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INTRODUCAO

Os desenvolvimentos no dominio da biomedicina prometem beneficios
significativos para os individuos, para a sociedade e para as geracdes futuras.
Contudo, a prossecucdao destes beneficios envolve, muitas vezes, desafios éticos
e sociais consideraveis, podendo basear-se em decisdes tomadas num contexto
de incerteza cientifica e valores conflitantes, mas que podem ter implicacdes de
longo alcance. Muitos desenvolvimentos biomédicos tém o potencial de produzir
mudancas profundas ao nivel social e econémico. Podem pdr em questdo e
potencialmente reconfigurar as normas pelas quais a vida é habitualmente vivida.
Por essa razéo, as orientacdes adotadas em resultado dos desenvolvimentos
biomédicos e aforma como os potenciais riscos e beneficios séo distribuidos sdo
do maior interesse publico.

A Comisséo de Bioética do Conselho da Europa (DH-BIO) elaborou este guia para
ajudar os Estados membros a promover o debate publico neste dominio.
Pretende-se dar orientacdo aqueles que tém a responsabilidade de iniciar ou
contribuir para o debate publico e aqueles que lhe dédo resposta através de
politicas publicas nos Estados membros, incluindo decisores, responsaveis
governamentais e autoridades publicas, conselhos nacionais de ética, instituicées
educacionais e académicas e outras organizagdes relevantes.

Além de promover uma cultura de debate publico, o guia explica por que razdo o debate
publico é importante na governagédo da biomedicina e ajuda a identificar abordagens
adequadas e eficazes de acordo com cada tema e circunstancias especificas. Fa-lo,
sobretudo, pelo incentivo a uma reflexdo mais profunda sobre os motivos, objetivos,
participantes e formas de debate publico, dando também algumas sugestdes e
exemplos. Nao pretende ser um manual para o debate publico, mas sim um conjunto de
orientacdes sobre como abordar o debate publico de uma forma que possa beneficiar
todos os envolvidos e, em Ultima instancia, o puablico em geral.

Neste guia, o conceito abrangente de 'debate publico' € usado para descrever interacfes
discursivas na esfera publica através da qual individuos e grupos podem identificar,
explorar e resolver os seus diferentes interesses em assuntos que potencialmente
afetam a todos. 'Debate' € entendido aqui como um processo aberto; ndo implica
qualquer expetativa de um resultado com o qual todos concordem.

Existem diferentes ferramentas e abordagens, muitas das quais desenvolvidas a luz da
investigacdo em ciéncias sociais ou no decurso da formulagdo pratica de politicas
concretas. Cada uma delas tem vantagens e limitagdes, que sédo discutidas huma cada
vez mais vasta literatura académica. Muitas sdo ilustradas através dos exemplos
apresentados neste guia e encontram-se desenvolvidas nos recursos selecionados
apresentados no final do documento.

A Convengédo sobre Direitos Humanos e a Biomedicina do Conselho da Europa
("Convencéao de Oviedo") visa promover os direitos humanos, a democracia e o Estado
de Direito em relacao as ciéncias biomédicas e a pratica da medicina. O artigo 28.° da
Convencdo estabelece a obrigacdo de os Estados membros darem ao publico a
oportunidade de fazer valer as suas opinibes no dominio da biomedicina.
Nomeadamente:



"As Partes na presente Convengdo zelam para que as questdes fundamentais
suscitadas pelo desenvolvimento da biologia e da medicina sejam objeto de um debate
publico adequado, a luz, particularmente, das implicagbes médicas, sociais,
economicas, éticas e juridicas pertinentes, e que as suas possiveis aplicacdes sejam
objeto de consultas apropriadas.”

7. A promocdao do debate publico a luz do artigo 28.° da Convencédo de Oviedo tem
como objetivos:

= sensibilizar o publico, em particular pelo incentivo a circulacdo de
informacdes, perspetivas e opinides,

= promover a discussdo na esfera publica entre diferentes atores, grupos e
individuos, incluindo aqueles que possam estar em situag6es vulneraveis ou
de desvantagem,

= consultar o publico, incluindo grupos-alvo, tendo, assim, em consideragao
0S seus interesses e entendimentos, com vista a tomar decisdes politicas
informadas.



10.

A NECESSIDADE DE DEBATE PUBLICO

Os desenvolvimentos na biomedicina afetam potencialmente todas as pessoas.
Os seus efeitos podem ser profundos, envolvendo implicitamente questdes de
interesse publico. O debate publico pode ser uma fonte importante de informacéo
e de pontos de vista para estabelecer padrdes apropriados e pontos de referéncia
para o desenvolvimento da governacado. O debate publico pode alargar de forma
atil as bases para a avaliagdo de novos desenvolvimentos neste dominio, cujas
consequéncias séo incertas.

As normas e os principios comuns que emergem desse envolvimento sdo também a
fonte da moralidade publica. Normas bem fundamentadas estdo mais aptas a aumentar
a confianca publica na governacdo. Uma funcdo essencial do debate publico € a de
apresentar uma base mais robusta para a tomada de decisfes, ajudando a identificar
preocupacdes da sociedade que possam justificar uma resposta das politicas publicas.

O debate publico pode reforcar o papel dos cidaddaos na governagdo das suas
sociedades. Podemos dizer que o debate publico € um debate que é publico, com o
publico e para o publico.

= O debate publico é importante para a confianca do publico na governacéo e
para a formulacéo de politicas.

= O debate publico aumenta a legitimidade e o apoio a tomadas de decisfes
eticamente dificeis.

A necessidade de debate publico sobre salde e biomedicina

11.

12.

13.

As carateristicas dos desenvolvimentos biomédicos e a forma como impactam a
vida das pessoas, e 0 contexto social mais alargado, distinguem-nos bastante de
outros tipos de mudancas técnicas ou organizacionais. Estes desenvolvimentos
tém implicagcfes particulares em matéria de direitos humanos, uma vez que
frequentemente levantam questdes de integridade, dignidade, autonomia,
privacidade, justi¢ca, equidade e ndo-discriminagdo entre seres humanos.

Os desenvolvimentos na biomedicina exigem muitas vezes compromissos estratégicos
de longo prazo que suscitam questfes de valores coletivos, objetivos e visdes de uma
‘vida boa’, incluindo questdes sobre como os beneficios devem ser distribuidos na
sociedade. Uma governacdo guiada unicamente pela ideologia politica, ou que
considera apenas aspetos técnicos limitados, tais como os potenciais beneficios e danos
dos tratamentos, ou que responde apenas as preferéncias existentes, pode deixar de
responder adequadamente a estas questdes mais amplas e de mais longo alcance.

Dado o efeito potencial na vida dos individuos, é importante que o publico seja informado
sobre os desenvolvimentos biomédicos e que todos possam formular, comunicar e
guestionar as suas perspetivas. Tal € importante, pois permite ao publico participar na
definicdo de politicas e estratégias para a sua sociedade, contribuindo ainda para o
desenvolvimento da competéncia dos individuos para tomar decisfes informadas sobre
a sua propria saude e bem-estar. E igualmente importante que os legisladores estejam
cientes das diferentes opinides e dos diversos valores presentes na sociedade, de modo
a melhor responder a essa realidade.



= O debate puablico contribui para a introdugcdo responsavel de
desenvolvimentos e tecnologias biomédicas no setor da saude.

= As implicagdes de longo prazo para os individuos e para o futuro da
sociedade requerem decisdes tomadas democraticamente com base em
valores partilhados e no respeito pelos direitos humanos.

Porgue é o debate publico especialmente importante neste momento

14.

15.

16.

17.

18.

19.

A estruturadas relagdes sociais e aformacomo as pessoas partilham informacéo,
formam juizos coletivos e influenciam as decisfes publicas registaram mudancas
significativas no século XXI, em grande medida devido as novas tecnologias de
informacédo, que levaram a novos modos de interacdo social.

Nalguns casos, quadros reguladores que contemplem os riscos, os efeitos e as
implicagbes sociais, ou ndo existem ou ndo acompanharam a evolu¢cdo dos
desenvolvimentos técnicos. Muitas tecnologias estdo em desenvolvimento
continuo, dando azo a aplicacdes que podem ndo ter sido previstas a partida.
Dificeis de definir podem, assim, ficar fora dos quadros reguladores existentes.

Os desenvolvimentos na biomedicina, especialmente as novas techologias, sao
frequentemente complexos; ocorrem em circunstancias social e culturalmente definidas,
e incorporam ndo apenas possibilidades, mas também incertezas e ambiguidades.
Muitas vezes, os beneficios sao inicialmente mais visiveis do que os riscos e os efeitos
colaterais, que nem sempre podem ser previstos. Esses riscos e efeitos colaterais
costumam surgir apenas através da experiéncia pratica. Quando as consequéncias se
tornam mais evidentes, pode ja ser tarde demais para mudar o curso dos
desenvolvimentos.

As abordagens responsaveis a inovacao biomédica reconhecem o dever de antecipar e
de informar o publico sobre desenvolvimentos que possam ter um impacto profundo nas
suas vidas e nas sociedades em que vivem e de envolver a todos na orientagdo de
decisdes para um resultado aceitavel - por exemplo, como e em que circunstancias se
deve usar uma nova tecnologia. O debate publico pode ajudar a explorar os valores e
principios que fundamentam diferentes respostas aos desenvolvimentos biomédicos
para que, ao surgirem implicacbes imprevistas, os legisladores possam estar mais bem
preparados para Ihes responder.

Apesar dos seus beneficios 6bvios, a era do acesso em massa as tecnologias de
informac&o digital tem, infelizmente, contribuido para a divisdo da sociedade. Permitiu a
propagacao de desinformacéo, levou a uma sociedade dividida e a discussdes estéreis
entre grupos herméticos, cujas posi¢cdes se reforcam mutuamente, incentivou a
intoleréncia a critica, e tem sido pretexto para a rejei¢cdo dos factos em favor de meras
opinides. A promocéo do debate publico, onde opinibes contrarias se possam confrontar,
com recurso a factos, é uma forma importante de reequilibrar esses desenvolvimentos.

E particularmente importante que os interesses ndo sejam avaliados apenas através de
opinides compiladas em ambientes que oferecem poucas oportunidades de contestacao
ou de prestacdo de contas, como as redes sociais. Sem um debate inclusivo, ha um
risco real de que as vozes dos mais vulneraveis sejam negligenciadas, ao ponto de



serem incapazes de reivindicar a protecdo que lhes € devida em sede de direitos
humanos.

= Os desenvolvimentos técnicos podem ocorrer rapidamente na area da
biomedicina e podem representar desafios para legisladores e profissionais
de saude.

= As novas plataformas de interacdo social podem criar debates polarizados
no seio de comunidades segregadas, em torno de questdes que mereceriam
uma reflexdo mais ampla e inclusiva.

= Sem esfor¢cos para promover o debate publico, as vozes dos grupos
marginalizados e vulneraveis podem ser abafadas ou esquecidas.

Alemanha, 2019: A tecnologia de edicdo genética CRISPR-Cas9, em
rapida evolucéo, foi considerada uma preocupacgao bioética altamente
relevante para ser debatida publicamente, como forma de sensibilizagdo
e com vista a mapear riscos e beneficios. A Alemanha foi um dos paises
gue organizou um debate publico alargado sobre esta tematica. Veja o
exemplo alemao na iniciativa Genomchirurgie im gesellschaftlichen
Diskurs, em 2019.

Aspetos que merecem atencdo especial

20.

21.

22.

23.

Alguns desenvolvimentos em biomedicina tém implicacbes para os direitos
humanos que suscitam preocupacfes éticas especificas e particularmente
desafiantes.

O debate publico pode ser particularmente importante em torno de desenvolvimentos
biomédicos que tém um impacto profundo na sociedade e nos individuos; de
desenvolvimentos que podem néo ser contemplados pelos quadros reguladores
existentes; e desenvolvimentos que podem implicar riscos desconhecidos, ter um efeito
imprevisivel na sociedade ou afetar de forma desproporcional determinados grupos.

A velocidade dos desenvolvimentos

A velocidade dos desenvolvimentos pode levar a que ocorram lacunas na lei. Estas
podem resultar das dificuldades que os legisladores enfrentam na avaliagdo das
implicacdes desses desenvolvimentos e no estabelecimento de disposi¢cbes normativas
gue regulem novas aplicac6es em areas da tecnologia de evolucao rapida, o que pode
gerar incerteza para todos os envolvidos.

A introducao de novos desenvolvimentos onde ndo ha experiéncia de longo prazo, nem
muitas certezas quanto ao seu resultado ou impacto, requer uma ampla consideragéo
ética, que logre estabelecer uma estratégia a longo prazo com vista a controlar o seu
uso dentro de limites socialmente aceitaveis.



= O debate publico pode ser um recurso importante na definicdo de padrbes
apropriados e parafornecer um quadro de referéncia para o desenvolvimento
da governacao.

Oportunidades de prospecéao de dados

24. O recurso as tecnologias digitais cria oportunidades para a prospecdo de dados (data

25.

26.

27.

mining). Quando combinada com as novas tecnologias biomédicas, esta situacao pode,
de varias formas, constituir um desafio a prote¢cdo da privacidade e da autonomia
individuais. Pode tornar-se dificil para um individuo compreender os complexos fluxos
de dados que lhe dizem respeito, tomar decisdes informadas sobre a forma como toda
a informacéo é utilizada ou difundida e, por conseguinte, exercer a sua autonomia.

As inovacdes biomédicas dependem cada vez mais do acesso a conjuntos de dados
vastos e detalhados, geralmente oriundos de vérias fontes. A combinagéo de grandes
guantidades de dados de diferentes tipos de fontes pode tornar possivel a
reidentificacdo da pessoa em questéo.

= O grande volume e variedade de dados e as oportunidades de prospecéo de
dados através de muitas tecnologias biomédicas obrigam a uma protecao
adequada da privacidade da informacdo, a necessidade de informar os
cidaddos e a necessidade de um debate publico sobre os riscos e as
possibilidades que as tecnologias modernas propiciam neste contexto.

Novas condicfes de acesso aos cuidados de saude

Embora as inovag¢des biomédicas possam reduzir o risco de doenca ou aliviar 0s seus
sintomas, podem também requerer que as pessoas aceitem novas condi¢cdes no acesso
a cuidados de saude. Por exemplo, no futuro os testes genéticos podem envolver a
geracdo de conjuntos de dados gendmicos padronizados ou completos, e 0 acesso a
determinados servigos pode implicar que todos os dados sejam armazenados. O
armazenamento dos dados genémicos de uma pessoa implica o armazenamento de
conhecimentos que, com o aumento das capacidades cientificas, podera vir a fornecer
informagBes sobre a predisposicdo para uma determinada doenga ou mesmo para
certos comportamentos. Restringir ou ndo permitir a geracdo de tais dados pode
implicar a exclusdo de determinados servi¢cos, impedindo o individuo de ter acesso ao
melhor nivel de cuidados disponivel.

= Asimplicagdes daintroducdo de novas tecnologias na medicina podem criar
novas condicdes de acesso aos cuidados de saude. Tal exige um amplo
debate publico que vise estabelecer requisitos de acesso justos e adequados.

Ambiguidade da regulamentacéo

Os desenvolvimentos biomédicos podem diluir e pdr em causa o0s limites normativos.
Podem ser transpostos rapidamente de um campo de aplicagdo para outro, abrangido
por diferentes regulamentacdes. Podem também criar ambiguidades na aplicacdo de
medidas reguladoras, designadamente sobre se um determinado uso € médico ou néo,
ou se uma dada utilizagao constituiu ou ndo um reforgo terapéutico.



28.

29.

30.

31.

Por exemplo, quando certos dispositivos s&o lancados no mercado para fins néo
médicos, ndo serdo considerados como dispositivos médicos e, portanto, podem ficar
fora do @mbito da regulamentacdo aplichvel. Os testes genéticos disponibilizados
diretamente ao consumidor representam o caso de uma tecnologia que produz
resultados ambiguos, em que as informacbes sobre predisposicdes genéticas com
relevancia para a saude sao providenciadas fora de um contexto de cuidados de salde
e sem o aconselhamento médico adequado.

= Quando as novas tecnologias encontram novas areas de aplicacéo, o debate
publico pode ajudar a aumentar a consciencializacdo sobre as incertezas
levantadas e a encontrar quadros reguladores apropriados.

Incerteza quanto aos riscos das inovagdes

As inovagfes biomédicas podem acarretar riscos quer previsiveis quer imprevisiveis.
Em algumas, pode mesmo haver areas substanciais de incerteza nas quais a natureza
dos riscos ndo pode ser identificada com seguranca, ou onde ndo ha um entendimento
claro sobre como descrevé-los ou avalida-los. Em tais situagbes, uma resposta
apropriada pode ser alargar a avaliacdo das tecnologias biomédicas emergentes,
nomeadamente tendo em conta diferentes perspetivas, a avaliacdo de alternativas e a
consideracéo de determinados aspetos, tais como a sua irreversibilidade.

= O debate puablico pode ajudar a identificar diferentes impactos e
consequéncias ainda imprevisiveis e revelar diferencas na forma como séo
valorizados por diferentes pessoas.

Impacto nas normas sociais e na questao da equidade

A adocdo de desenvolvimentos biomédicos pode levar a mudangas profundas nas
normas sociais. Tais efeitos podem néo ter sido previstos aquando da implementacéo
dessas tecnologias, nomeadamente em contexto de salde. Estes desenvolvimentos
podem ainda ter implicagfes no acesso aos cuidados de saude para diferentes grupos.

Por exemplo, o estabelecimento do diagndstico pré-natal como um exame de rotina, em
combinacdo com métodos simplificados de interrupcdo da gravidez, tem levado a
reducdo significativa do nascimento de pessoas com sindrome de Down nalgumas
sociedades. O acesso cada vez maior a tecnologia pode ter um efeito significativo sobre
as expetativas das mulheres gravidas e aumentar o risco de marginalizacdo das
pessoas afetadas pela sindrome de Down. As iniquidades no acesso a inovacao podem
também contribuir para agravar as desigualdades sociais e globais subjacentes e ter um
efeito insidioso, tanto nos individuos como nas sociedades.

= Ha boas razdes para envolver o publico no debate sobre desenvolvimentos
biomédicos que possam levar a mudanc¢as nas normas sociais e onde ha
riscos de aumentar as desigualdades e a marginalizacdo de certos grupos.

= O debate publico pode ajudar a encontrar mecanismos adequados e
aceitaveis para proteger as minorias e garantir a igualdade de acesso aos
desenvolvimentos na biomedicina.

10



32.

33.

A PREPARACAO DO DEBATE PUBLICO

Refletir sobre uma série de questfes antes de lancar uma atividade de debate
publico pode ajudar a identificar a abordagem que melhor atenderd aos interesses
de todos os participantes. Compreender quais as abordagens que, provavelmente,
serdo mais apropriadas e eficazes em cada caso particular é talvez o desafio mais
elementar para os legisladores e para quem quer que deseje iniciar um debate
publico.

Esta seccéo identifica quatro consideracfes importantes para ajudar quem esta a
preparar um debate publico a refletir sobre as acdes e abordagens mais
apropriadas as suas circunstancias. Frequentemente, convird usar um misto de
métodos e realizar mais de um tipo de atividade. A abordagem mais apropriada
pode ndo atender necessariamente aos objetivos de um conjunto de partes
interessadas; intervenientes diferentes terdo motivos diferentes para participar
nos debates e podem esperar resultados distintos.

Razdes paralancar o debate publico

34.

35.

36.

37.

Talvez a primeira pergunta a fazer por quem considera langar uma atividade de
debate publico se refira as razbes para fazé-lo. Tanto 0os organizadores como 0s
participantes s6 tém a beneficiar se as razdes subjacentes ao processo estiverem
claramente definidas.

Inevitavelmente, havera mais de uma razédo para qualquer iniciativa. Refletir sobre a
natureza e o equilibrio de razbes pode ajudar a identificar as abordagens apropriadas.
As atividades de debate publico ndo devem ser realizadas sem uma cuidadosa reflexao
prévia, como se de um mero exercicio ou pré-forma se tratasse, uma vez que é
improvavel que tal sirva os interesses de todas as partes envolvidas, podendo mesmo
gerar a desconfianca do publico.

Razbes de ordem ética

Uma razéo para lancar uma atividade de debate publico pode ser o compromisso de
principio de envolver os potencialmente afetados pelos desenvolvimentos biomédicos
na governancgdo desses desenvolvimentos, reconhecendo que todas as vozes tém o
direito a ser ouvidas. No caso dos desenvolvimentos na biomedicina, o universo das
pessoas potencialmente afetadas abrange toda a sociedade.

Um desenvolvimento que tenha relagcdo com os direitos humanos, ou que ponha em
causa normas sociais implicitas, sera provavelmente aquele em que o debate publico
nao é apenas desejavel, mas moral e, nalguns dominios, legalmente exigivel.

= Deve ser dada atencéo ao facto de um desenvolvimento ter implicagdes para
os direitos humanos.

Alemanha, 2019: O debate publico Genomchirurgie im
gesellschaftlichen Diskurs (sobre edicdo genémica) € um bom exemplo
de uma série de acdes realizadas por razdes éticas.

11



38.

39.

40.

41.

Tomar decisdes mais bem informadas

Um bom processo de tomada de decisdo requer a consideracdo de amplas questdes de
visdo e de valores para que 0s especialistas técnicos nem sempre estdo bem
posicionados para responder. O parecer profissional encontra-se muitas vezes limitado
no seu ambito e as dividas sobre as aplicagbes de novas tecnologias ndo sao
necessariamente questdes técnicas, antes questdes morais e politicas.

Tecnicamente, poder-se-a questionar se é seguro, Util ou economicamente vantajoso
implementar uma nova tecnologia, mas os organizadores de um debate publico poderéo
ainda querer aprofundar se essa nova tecnologia acarreta algum risco considerado
social ou moralmente aceitavel, e quem deve ter o poder de decisdo nestes casos.

= E atil questionar os pressupostos técnicos de uma forma aberta e
construtiva. O enquadramento das questfes a ser abordadas pode revelar ou
incorporar valores éticos subjacentes.

= Uma consulta puablica pode contribuir para angariar contributos de
especialistas ou para identificar consideragbes que possam ndo ser do
conhecimento geral.

A busca de legitimidade

Outro motivo pelo qual os legisladores podem querer lancar o debate publico visa
prende-se com a busca da legitimidade para a tomada de decisGes sobre a
implementacdo de um desenvolvimento que suscite questdes novas ou incomuns e que
nunca tenham sido debatidas. Tal pode ocorrer "a jusante”, quando uma tecnologia
emergiu rapidamente ou quando ha pressdo para transferir uma nova tecnologia
existente para outras configuragdes nacionais.

Nas circunstancias em que o0s decisores politicos proponham introduzir um novo e
controverso desenvolvimento, o lancamento de iniciativas de debate pablico pode ajudar
a informar o publico, a avaliar a aceitabilidade destas mudancas e, quando apropriado,
a preparar o caminho para a sua implementacao.

= Deve ser tida em consideracédo a necessidade de informar o publico sobre a
introducdo proposta de novos desenvolvimentos biomédicos e sobre que
nivel de consciencializacdo e aceitacdo do publico daria garantias de que as
decisdes de implementacéo desfrutariam de um amplo apoio da sociedade.

Franca, 2018: Uma disposicao legal exige debate publico regular,
sempre que se pretenda alterar a legislacdo sobre bioética e, em
gualquer caso, de cinco em cinco anos. A Ultima vez que tal aconteceu
foi no debate publico alargado "Etats Generaux", em 2018.

Federacdo Russa, 2016: A Federacao Russa tem uma prética de longa
data de discusséao de projetos de lei ao nivel das autoridades estaduais
e através de discussfes publicas em varias sedes. As perspetivas do
publico também séo recolhidas através de um portal na Internet. Um
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debate sobre as emendas a lei "sobre transplante de 6rgéos e tecidos
humanos" ocorreu em 2016. Essa discusséo ainda esta a decorrer.

Quais sao o0s objetivos?

42.

43.

44,

45,

46.

47.

Tendo esclarecido as razdes para iniciar um debate publico, um segundo conjunto
de questdes diz respeito aos objetivos especificos dessa atividade: quais sdo o0s
resultados esperados e que beneficios se espera que produzam, e para qguem?
Novamente, pode haver mais do que um objetivo, e para as diferentes partes
envolvidas na atividade podem resultar beneficios diferentes.

Informar o publico

O objetivo de envolver o publico pode ser o de informar as pessoas sobre novos
desenvolvimentos na biomedicina, estimular o debate ou estabelecer as bases para
novas consultas ou participagdes, bem como abrir um didlogo que possa, por sua vez,
informar as decisfes politicas. Além disso, também pode ter o efeito de incentivar a
participacao do publico de modo geral.

O debate publico ndo deve servir apenas para informar o publico acerca da biomedicina,
mas também para explorar a interacdo entre os desenvolvimentos biomédicos e 0s
entendimentos e valores sociais. Colocar o debate nesses termos ajuda a corrigir 0s
desequilibrios do conhecimento e poder que podem ocorrer quando os publicos
interagem com especialistas ou autoridades.

Na maioria dos estados, os 6rgdos de comunicacdo social desempenham um papel
importante na consolidagdo do conhecimento e na disseminagdo da informagéo.
Também é assim na divulgacdo dos avancos na investigacdo biomédica, dos novos
tratamentos e tecnologias e as suas aplicagdes, relacionando este conhecimento com
eventos e questdes atuais, além de buscar novas informagdes e conhecimentos
especializados.

Uma imprensa livre desempenha um papel importante na sociedade (é o chamado
'‘Quarto Poder'), sendo uma forma de denunciar a manipulagdo da informacéo, desafiar
as ortodoxias e avaliar novos conhecimentos. Os meios de comunicacdo publicos
chegam a um grande numero de pessoas, mas sdo muitas vezes vistos como algo
enviesados na forma como divulgam a informacéo, procurando, muitas vezes, provocar
respostas emocionais. Podem ser responsaveis por exacerbar novos desenvolvimentos
ou por distorcer os niveis de incerteza técnica em torno desses mesmos
desenvolvimentos. No entanto, o seu papel ndo deve ser subestimado, ha medida em
gue sao um importante canal de informacao e essencial ao envolvimento do publico.

As redes sociais podem complementar e alargar a funcdo dos meios de comunicacao
social, mas, na medida em que produzem “bolhas de informagao” autorreferenciais ou
“‘camaras de eco”, podem facilmente reforcar o preconceito e a desinformagéao, e até
espalhar desinformacado. Outra limitacdo reside no facto de nem todos terem acesso as
mesmas informacdes, pois os grupos de discussdo nas redes sociais tendem a ser
apenas para membros.
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48. Os investigadores da area biomédica podem desempenhar um papel importante na
comunicacao ao publico dos desenvolvimentos na biomedicina. O intercambio entre os
investigadores e o publico contribui para promover a confianga do publico na ciéncia e
ajuda os cientistas a levar a cabo a sua investigagéo, tendo em conta 0s interesses e 0s
valores da sociedade. No entanto, 0s especialistas necessitam, muitas vezes, de
formacdo especifica sobre como comunicar o seu trabalho a ndo especialistas. A
comunicacdo com o publico (por exemplo, falar com a imprensa) pode ser considerada
parte das obrigacfes dos investigadores, principalmente se o seu trabalho contar com
financiamento publico, e pode ser uma condicdo para obter subsidios. Informacgdes
precisas e continuas sobre a investigacdo podem ser veiculadas, designadamente,
através do financiamento e promog¢éo de seminarios, do desenvolvimento de sitios de
Internet e da produg&o de material educacional para as escolas.

= Devem ser consideradas as necessidades de informacdo do publico e os
papéis de diferentes atores como fornecedores de informacgéo;
nomeadamente, deve ser dada atencdo ao papel cada vez mais significativo
desempenhado pelas redes sociais na consciencializacdo e percecdo das
pessoas relativamente aos desenvolvimentos biomédicos.

= O envolvimento conjunto dos investigadores e dos meios de comunicagao
social pode contribuir para promover uma cultura de confianga na ciéncia e
natecnologia.

= Deve-se considerar como poderédo os investigadores e legisladores trabalhar
com a comunicacdo social para incentivar e contribuir para uma
apresentacdo imparcial de informagdes factuais e para a critica sébria de
evidéncias e opinides de diferentes fontes.

Bielorrussia, 2018: No debate publico sobre "Os direitos e
responsabilidades dos médicos e pacientes nos sistemas de saulde
modernos (questdes juridicas e éticas 2018-2019)", o principal objetivo
era informar os pacientes sobre os seus direitos e lembrar os médicos
das suas responsabilidades, incluindo o conhecimento de nova
legislacdo e de boas préticas éticas.

Franca, 2018: No projeto francés “Etats Generaux”, a comunicagéo
social foi reconhecida como um ator essencial; foi organizada uma acéo
de formagé&o para profissionais dos meios de comunicacdo antes das
atividades de debate publico para promover reportagens equilibradas
sobre o tépico selecionado e sobre as respetivas implicacdes éticas.

Chipre, 2018: Durante a Awareness Week, em Chipre, que decorreu em
lares da terceira idade, foi elaborado um Codigo de Conduta para
Jornalistas e para a Comunicacdo Social em resultado dos debates
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49.

50.

51.

52.

publicos realizados, com vista a fornecer orienta¢des para os jornalistas
sobre como reportar aspetos referentes ao cuidado de pessoas idosas.

Alemanha, 2019: No debate sobre Genomchirurgie im
gesellschaftlichen Diskurs, em 2019, foram organizados dois seminarios
de formacdo onde jornalistas e editores reuniram com cientistas das
areas da biologia, medicina, ética e com juristas de modo a poderem
compreender a edicdo genética nas suas multiplas perspetivas. O
objetivo foi o de promover uma cobertura qualificada da comunicacdo
social sobre o assunto.

Identificar questdes de interesse

Um aspeto importante da participacdo do publico é identificar questdes que suscitam
preocupacéo. Poderdo ser preocupacgdes antecipadas por especialistas e legisladores,
gue as procuram explorar com mais profundidade, ou inquietagdes sentidas pelo publico
em geral ao considerar as implicagfes dos desenvolvimentos biomédicos.

Um debate inicial sobre esses desenvolvimentos pode ajudar a antecipar tais
preocupacdes antes que estas se adensem e sejam mais dificeis de abordar, permitindo
gue sejam atendidas de formas mais eficazes em termos de tempo e de custos, por
exemplo através de adaptacdes a concegdo das tecnologias e a como sdo postas em
pratica.

= Lidar com as fontes de preocupacdo numa fase inicial pode dar aos
legisladores e aos investigadores confian¢ca quanto a uma aceitacdo mais
alargada dos seus objetivos.

= Identificar questdes de preocupacdo antecipadamente pode melhorar a
probabilidade de sucesso naimplementacdo de novos desenvolvimentos.

Finlandia, 2012: criagdo de um sitio de Internet institucional onde o
publico pode registar as suas preocupacoes, leva-las a atencdo dos
legisladores e automaticamente ver essas questfes debatidas no
parlamento, caso mais de 50 000 cidaddos assinem uma peticdo online.

Recolher evidéncias sobre as opiniées publicas

Um objetivo importante das atividades de debate publico é o de obter evidéncias sobre
o alcance e 0 conteudo das opinides publicas, com vista a informar a tomada de
decisodes.

E importante saber até que ponto tais evidéncias representam conclusées informadas e
até que ponto sao a expressao de crencas ou valores subjacentes. Pode igualmente ser
importante saber o que informa essas opinides (por exemplo, conhecimento técnico, fé
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53.

54.

55.

religiosa...), até que ponto estédo enraizadas e de que formas e por que razdes se podem
alterar com o tempo.

Deve ser considerado que tipo de evidéncia (quantitativa ou qualitativa) sera relevante
para apreender as opinides do publico, e como sera justificado o uso dessa evidéncia.
A pesquisa observacional, como acontece na analise das redes sociais, pode ser
economicamente vantajosa, mas possui limitacdes em termos de veracidade, devido a
falta de controlo sobre as informacgdes e as dindmicas sociais em jogo.

= Ainteracdo com o publico é uma oportunidade para recolher evidéncias das
suas opinides publicas que poderado confirmar ou contestar as reivindicagdes
sobre o alcance, o conteldo e (possivelmente) o equilibrio de pontos de vista
acerca de um determinado assunto.

= Certas formas de interagdo com o publico podem ajudar a revelar as bases
em gque se fundamentam as suas opinides e explorar os factos e crengas que
as informam.

Aumentar a participacéo

O objetivo do debate publico poderd ser o de envolver a sociedade na tomada de
decisdes, nomeadamente para moldar o desenvolvimento de opg¢des politicas, ou para
a envolver na governancdo sobre as novas tecnologias, através de atividades de
monitorizacao ou analise.

A participagdo do publico tem varios beneficios, incluindo uma maior legitimidade das
politicas através da representacdo e da garantia de conformidade com os valores
sociais. No entanto, é importante entender o relacionamento entre os membros do
publico concretamente envolvidos e o publico em geral, cujos interesses estdo em jogo

(ver a proxima seccao).

= Deve ser dada consideracdo a criacdo de oportunidades para a participagao
publica ou para o envolvimento do publico em processos de tomada de
decisado (por exemplo, na fase de mapear as possiveis op¢des politicas) e ao
desenvolvimento de capacidades e a promocao de oportunidades para a
participacdo na governacao (por exemplo, painéis de pessoas doentes).

Franca, 2018: A Consulta Nacional Francesa ("Etats Généraux") teve
como objetivo envolver um publico o mais alargado possivel na
participacdo em debates sobre temas bioéticos, contribuindo assim para
0 processo legislativo. Uma ampla cobertura nos meios de comunicagéo
social, um sitio na Internet onde o publico podia participar e o uso de
féruns regionais para atividades de debate publico constituiram boas
oportunidades de participacdo e ajudaram a desenvolver capacidades
que permitiram aprofundar o debate.
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Quem deve ser envolvido?

56.

57.

58.

59.

60.

61.

E considerado como fazendo parte do 'publico' qualquer pessoa que naquela
matéria ndo exerca a titulo principal funcdes de autoridade politica ou uma
profissdo relevante. Nesse sentido, quem compde o publico dependerad da
guestdo em apreco e do tipo de interesse ou relacdo de cada um com essa
guestdo. Uma pessoa pode ter um interesse pessoal e social como parte do
publico, e possivelmente também um interesse de trabalho ou profissional.

Ndo existe um "publico" Gnico, totalmente abrangente, homogéneo e invariavel. E
importante determinar quem ¢é efetivamente envolvido nos debates publicos,
especialmente caso haja quem deseje participar e esteja impossibilitado de o fazer. Na
reflexdo sobre o debate publico, é importante considerar quem deve ser envolvido, quais
0s interesses que irdo representar e se existem barreiras a participacdo de certos
grupos.

O termo “publico” pode frequentemente implicar homogeneidade, quando na realidade
todas as sociedades abrangem diferentes interesses sociais e perspetivas diversas.
Nem todas as questdes afetam os interesses de todos ha mesma medida, mas todos
tém direito a uma voz no debate publico.

Alguns publicos, tais como os participantes em consultas abertas e debates publicos
com entrada livre (ndo dependente de convite), podem ser auto-selecionados. Em
muitas atividades de debate por convite, particularmente as que tém o objetivo de dar a
conhecer o0s pontos de vista do publico, os participantes podem ser amostras de
populacdo cuidadosamente construidas com base em informacfes demogréficas e
seguindo metodologias estabelecidas de ciéncias sociais.

= Os publicos relevantes irdo surgirdo por referéncia a cada questao
especifica; alguns afirmardo os seus interesses, enquanto que outros podem
ter de ser procurados, devendo ser envidados os esfor¢gos necessarios para
0s envolver.

Partes interessadas

Os publicos almejados podem ser constituidos por quem tenha interesse direto na
matéria em discussdo, muitas vezes referidos como partes interessadas. As opinides
destas partes serdo certamente relevantes para o0 debate publico sobre os
desenvolvimentos biomédicos, mas muitos outros poderdo ser indiretamente afetados.
Na medida em que os desenvolvimentos em biomedicina possam criar oportunidades
para todos, todos terdo interesse nesses desenvolvimentos, sendo, por isso, "partes
interessadas".

Dever-se-a procurar representar, tanto os interesses das pessoas potencialmente
afetadas com baixo impacto, mas possivelmente com alta frequéncia, como os de quem
seja afetado com alto impacto, mas com baixa frequéncia. Essas pessoas podem estar
nao estar ainda presentes no espaco e no tempo da implementacédo inicial de um
determinado avanco tecnologico.
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Todos sdo é potencialmente partes interessadas no que concerne aos
desenvolvimentos biomédicos. Dever-se-a procurar identificar ou mapear o
leque dos diferentes interesses e efeitos diferenciais em causa.

Importa evitar privilegiar injustamente as opinides de algumas partes
interessadas em detrimento das de outras, procurando ter em conta, tanto as
pessoas afetadas diretamente, como as afetadas indiretamente.

Pode ser desejavel uma sobre-representacdo de grupos desfavorecidos, no
sentido de garantir que as suas vozes sejam ouvidas em espac¢os publicos.

E importante ndo deixar que determinados grupos da sociedade civil ou
grupos de interesse de pessoas doentes falem em nome de toda a sociedade
civil, ou em nome de todas as pessoas doentes.

E igualmente importante ter presente que os participantes mais assertivos
nos meios de comunicacdo social poderdo ndo representar os pontos de
vista da maioria do publico.

Grupos representativos

62. Nos desenvolvimentos que potencialmente dizem respeito aos interesses de todos, de
um modo geral ndo € pratico nem necessario envolver toda a populagdo no debate
publico. Uma amostra da populac¢éo pode dar uma indicacao util da variedade de pontos
de vista presentes na sociedade.

63.

Os critérios pelos quais uma amostra é definida e a dimens&o da amostra, no entanto,
devem ser determinados e, para tanto, dependem de juizos. E importante tentar evitar
gue esses juizos contenham pressupostos tendenciosos sobre a relevancia dos
interesses em causa.

2>

>

Devera haver todo o cuidado na escolha dos parametros relevantes para a
definicdo de uma amostra representativa da populagéo.

Os referendos nacionais podem ser informativos, mas ndo substituem o
debate publico; podem até ser contraproducentes, na auséncia de um debate
publico eficaz.

Envolver uma amostra representativa da populagdo pode ajudar a alertar os
legisladores para possiveis distor¢gdes do interesse publico criadas por 16bis
intensos ou por campanhas de grupos de interesse.

Irlanda, 2016: Uma Assembleia de Cidadaos, constituida por um grupo
representativo de 99 cidadaos e um presidente nomeado pelo governo,
foi formada para aconselhar uma comissdo parlamentar sobre a
revogacéao da Oitava Emenda a Constituicdo, que proibia a interrupgao
da gravidez.
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64.

65.

66.

67.

68.

Incluir vozes diversas

Ao lancar uma atividade de debate publico, podera ser necesséario adotar medidas
especiais para incluir as vozes daqueles que tém interesses menos percetiveis ou
indiretos, ou que possam encontrar barreiras a sua participacdo. Em muitas sociedades,
por exemplo, as minorias étnicas ndo gozam de igual acesso a esfera publica. Alguns
segmentos relevantes da populacdo podem né&o ter, ou ser capazes de encontrar,
oportunidades para participar nos debates publicos. Alguns podem até ser incapazes —
devido a barreiras linguisticas, fisicas ou psicologicas, ou por motivos culturais e
religiosos — de participar num evento por convite. Nalguns casos, essa falta de
oportunidade pode pbér em causa os seus direitos humanos ou agravar formas ja
existentes de excluséo social e politica.

As criancas e o0s jovens tém especial interesse nas consequéncias a longo prazo da
adocao de vias tecnologicas. Estes segmentos da populacdo podem oferecer novas
perspetivas e pontos de vista distintos, mas poderdo ser necessarias diferentes
abordagens para permitir a sua participacao segura em debates publicos, especialmente
guando a questdo em aprecgo é sensivel. Os idosos comp6em uma parte igualmente
significativa da populacdo e sdo frequentemente desproporcionalmente afetados por
alteracdes introduzidas aos servigos de saude.

As vozes minoritarias podem perder-se facilmente em abordagens quantitativas ou
agregadoras quando os participantes sdo selecionados aleatoriamente, ou engquanto
amostra representativa da populacdo em geral.

As redes e grupos de interesse relevantes existentes podem ser uma forma de envolver
guem tenha um interesse particular na questdo ou que possa ter dificuldade em
participar, tal como as pessoas em situagdes de vulnerabilidade. Podera ainda ser
necessario adotar medidas especificas para a inclusdo de grupos socialmente
marginalizados e com menor probabilidade de participar, designadamente pelo recurso
a recrutadores ou mediadores de confianca.

As questdes politicas que afetam toda uma jurisdicdo podem afetar de forma diferente
os interesses das pessoas em diferentes areas geograficas, o que pode significar
diferencas entre zonas urbanas e rurais, norte e sul, sectores da industria e dos servicos,
continente e ilhas, etc.

= A participagdo dos jovens pode ser assegurada através das escolas ou das
associacdes juvenis.

= Para incentivar a participacdo dos mais velhos, podera ser necessario
adaptar os meios de comunicacao as suas necessidades.

= Mediadores confidveis podem facilitar a participagcdo das pessoas em
situacbes de vulnerabilidade de formas que permitam que as suas vozes
sejam ouvidas e protegendo a sua privacidade.

Alemanha, 2019: O projeto Genomchirurgie im gesellschaftlichen
Diskurs envolveu grupos diferentes, incluindo criancas em idade
escolar. Os alunos participaram com 0s seus professores num jogo de
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simulacdo sobre uma tecnologia de ativagéo de genes, com recuso a
um kit de ferramentas especialmente desenvolvido para o efeito.

Reino Unido, 2007: O exemplo de debate publico no Reino Unido
“Envolvimento publico em ciéncias do cérebro, dependéncia e drogas”
demonstrou a utilidade de tomar medidas inovadoras com vista a
envolver grupos mais dificeis de contactar e que podem ter dificuldade
em participar abertamente nas atividades de debate publico por convite.

Quando é o momento apropriado para lancar um debate publico?

69.

70.

71.

72.

O debate publico deve ser um processo continuo e ndo um evento isolado, embora
diferentes tipos de iniciativas de debate publico possam ser apropriados em
diferentes contextos e em determinadas alturas. O debate publico deve ser visto
dentro do contexto mais amplo da governacdo democratica.

As atividades de debate publico tém, geralmente, um propdésito especifico e um
enquadramento pré-definido. Mas o debate publico ndo tem necessariamente de
resultar na producdo de uma Unica decisdo num determinado momento.

Os participantes ndo devem sentir que a deciséo ja foi tomada e que podem ter pouca
influéncia real. Isto aplica-se tanto quando as decisdes sdo tomadas ao nivel politico,
mas enfrentam criticas, como quando as opinides do publico sdo ouvidas antes de
tomar a decisao.

= O debate publico continuado promove uma cultura de participagdo publica
ativa que ajuda a criar consciéncia e competéncia sobre assuntos que dizem
respeito atodos os cidadaos.

Debate publico inicial "a montante"

As atividades de debate publico “a montante” tém lugar numa fase inicial, antes da
traducdo de investigagdes e desenvolvimentos cientificos em aplicacdes praticas. Tém
sido defendidas como uma forma de aumentar a influéncia social sobre os objetivos e
linhas de investigagdo e inovagdo, visando tornar a ciéncia mais socialmente
responséavel. A participagcdo do publico numa fase inicial pode contribuir para canalizar
os desenvolvimentos numa direcdo que € aceitavel para a sociedade.

= A participagdao inicial do publico em torno de valores, espectativas e receios
pode ajudar os investigadores e legisladores a orientar as inovacfes e 0s
desenvolvimentos numa direcdo que seja aceitavel para o publico.

Dinamarca, 2008: O Conselho Dinamarqués de Tecnologia organizou
um debate publico para ajudar a informar o legislador quanto a
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73.

74.

75.

76.

perspetiva do publico acerca, entre outros aspetos, das prioridades nos
cuidados de saude, antes de decidir sobre a orientagéo politica a seguir.

Debate publico associado a formulacédo de politicas

O debate publico ajuda a identificar um interesse publico partilhado entre os cidadaos.
Associar esse interesse as politicas publicas € uma forma de fazer valer o debate
publico.

Muitas vezes, o debate publico é iniciado em associagcdo com um processo de
elaboracdo de politicas publicas, com a intencéo de apresentar propostas de alteracéo
a legislacao ou as politicas em causa.

s

Quando a iniciativa € politicamente controversa, ha uma maior necessidade de
considerar o tempo da sua apresentacdo, evitando a probabilidade de os participantes
apenas virem a debater as suas diferentes posi¢des politicas. Nessas circunstancias, é
importante que haja tempo suficiente para uma analise reflexiva das questées, de modo
a trazer para o debate toda a variedade de opiniGes e valores.

Por outro lado, quando as questdes complexas sdo abordadas em oposi¢des politicas
convencionais, 0s processos de debate publico podem constituir um espaco que permita
explicar e discutir essas questdes, com vista a encontrar uma base comum.

= Podera haver a necessidade de evitar prazos politicamente sensiveis, para
gue o resultado final permita dar resposta as questdes suscitadas, em vez de
ser influenciado apenas pela filiagdo politica.

Dinamarca, 2008: O debate publico sobre o futuro do sistema de saude
dizia respeito a uma questdo politicamente sensivel, nomeadamente
sobre como alterar as disposi¢des relativas ao financiamento publico ou
privado de certos tratamentos, sendo por isso importante evitar
momentos politicamente delicados. Também permitiu retirar um assunto
sensivel do contexto politico, transformando-o num debate publico. O
processo legislativo acabou por ser orientado pelos resultados deste
debate.

Irlanda, 2016: revogar a Oitava Emenda da Constituicdo da Irlanda,
relativa a proibicdo do aborto, era uma questdo politicamente muito
sensivel, pelo que era importante afastar a Assembleia dos Cidadaos de
influéncias politicas, o que foi conseguido com o acordo publico dos
principais partidos no sentido de ndo prejudicar o debate.
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77.

78.

79.

80.

DEBATE PUBLICO EFICAZ

Para que o debate publico seja eficaz, deve ser significativo e Gtil, assim como
respeitoso, para todos as partes envolvidas. Os participantes devem reconhecer
gue tiveram uma oportunidade justa de ser ouvidos e que o seu contributo foi tido
em consideragdo, mesmo que n&do concordem com nenhuma das conclusdes
alcancgadas no final do processo.

O debate publico € um processo de comunicagao bidirecional. A natureza do
intercambio — 0 que é comunicado, por quem, a quem — pode diferir, e qualquer
atividade de debate publico provavelmente envolvera varios tipos de intercambio.

Esta seccéo pretende refletir sobre como garantir e melhorar a qualidade das atividades
de debate publico. Essa qualidade esta relacionada, mas é distinta de qualquer juizo
sobre se o processo é adequado ao objetivo ou a situacdo (ver a secgéo anterior) ou até
gue ponto o resultado atende as expetativas dos seus organizadores ou participantes
(ver a secgéo seguinte).

Um debate publico eficaz assegura a individuos e grupos o acesso a vida publica de
uma maneira que possa estimular o interesse e criar oportunidades de empoderamento.
Pode ajudar a promover a confianga entre os cidadaos e entre cidadaos e governo ou
autoridades publicas. Atividades de debate publico ineficazes podem, ndo apenas deixar
de produzir esses efeitos, como arriscam provocar efeitos opostos: desinteresse,
desconfianga mutua e, em ultima analise, um sentimento de alienag&o da vida publica.

= A efic4cia das atividades de debate publico pode ser aumentada através da
atencdo dada aos principios que regem a sua concegao e conduta.

= Atividades de debate publico eficazes promovem o empoderamento e a
confiangca entre os cidaddos e entre cidaddos e governo e autoridades
publicas.

Eficacia através da concecao

81.

82.

83.

Um principio fundamental para a conce¢do de atividades de debate publico
eficazes é o de permitir a participacdo. As caracteristicas mais importantes tém
gue ver com a forma como a concegdo do processo expressa ou gere as relagdes
de poder entre as partes envolvidas, incluindo os varios participantes e os
organizadores da iniciativa. Isto pode ser melhorado através da criacdo de um
ambiente e de um processo que disponham dos recursos adequados e que sejam
inclusivos e facilitadores.

Prever tempo suficiente para o debate publico pode ndo se coadunar com a necessidade
de tomar uma decisao politica sobre um assunto premente. Contudo, uma decisao
precipitada corre o risco de simplesmente adiar ou deslocalizar o debate, o qual pode
mais tarde tornar-se mais divisivo ou perturbador.

Muitas vezes, as razbes prementes prendem-se, por exemplo, com a obtencdo de
vantagens economicas ou de reputacao e podem ser mitigadas através de planeamento
prévio e antecipacdo. Qualquer urgéncia deve, no entanto, ser obstada sempre que a
gualidade da tomada de decisao publica, e ndo o seu resultado, seja particularmente
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84.

85.

86.

87.

importante. Sera provavelmente o caso quando persistem incertezas significativas,
nomeadamente aquelas em que 0s riscos e as consequéncias estejam mal definidos e
em que haja uma grande ambiguidade sobre os significados e valores que as pessoas
atribuem a questao.

Afetacdo de recursos

Com vista a permitir que os participantes contribuam significativamente para o debate
publico, este tem de ser devidamente financiado. Dependendo da sua metodologia e
escala, as atividades de debate publico podem ser dispendiosas. No minimo, os
recursos tém de ser adequados a abordagem adotada.

A disponibilizacao de recursos adequados demonstra 0 compromisso dos organizadores
do debate publico e pode incluir, ndo apenas a cobertura dos encargos financeiros, mas
também o tempo necessario para apoiar o processo, desde a concecdo até ao seu
seguimento. Uma disponibilizagdo inadequada ou com limitagbes dos recursos pode
prejudicar o debate publico e dar azo a resultados contraproducentes.

Quando os recursos séo limitados, as abordagens devem ser adaptadas de modo a
atenderem a objetivos mais restritos. Eventuais extrapola¢des e conclusdes abusivas,
por ndo serem respeitadas as limitagdes metodolégicas do processo, podem ser
contraindicados. Em alternativa, os recursos podem ser alargados se se trabalhar em
parceria com organizagdes profissionais ou da sociedade civil, embora seja necessario
garantir que essas solugdes ndo comprometam a integridade dos parceiros ou do
processo.

Além dos meios financeiros adequados, € importante que haja tempo suficiente para
permitir que os cidadados participem plenamente nas atividades de debate publico.
Poderéa ser necessario tempo para um planeamento adequado, para comunicar com o
publico-alvo e para permitir aos participantes organizar o seu envolvimento na
eventualidade de outros compromissos e preparar a sua participacdo. Este requisito
choca geralmente com as exigéncias da formulacao de politicas que visam proporcionar
uma resposta no tempo imediato. Na maior parte dos casos, € importante dar tempo aos
participantes para analisar as evidéncias e os argumentos, discuti-los (se for o caso) e
formular os seus pontos de vista.

= Resistir as pressfes que resultem em conclusfes precipitadas e dar tempo
ao debate publico pode ser mais eficaz alongo prazo, especialmente quando
as questdes em discussdo sdo complexas.

Irlanda, 2016: Foi lancada uma atividade de debate publico sobre a
revogacédo da Oitava Emenda da Constituicdo, que proibia o aborto. O
processo envolveu o estabelecimento de uma Assembleia de Cidadaos
que reuniu cinco vezes em 2016 e 2017. As suas conclusdes, em 2017,
constituiram a base para um referendo nacional decisivo, em Maio de
2018. A afetacdo de tempo suficiente foi um fator importante para a
eficicia do processo.
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Considerar o debate publico como parte de um processo politico, desde o
seu inicio, e ndo como um exercicio adicional facultativo ajuda a garantir que
0 debate sirva o propésito de informar o processo legislativo.

Arecetividade ainiciativas abertas de debate publico pode ajudar aidentificar
guestdes de importancia publica e fornecer um foco para outras atividades.

Uma vez decidido o lancamento de uma atividade apropriada de debate
publico, é importante garantir a afetacdo dos recursos suficientes.

As oportunidades de participacdo no debate publico podem ser criadas com
relativa facilidade, por exemplo promovendo o uso de peticdes online.

Finlandia, 2012: Os debates publicos podem ser dispendiosos, mas
também existem maneiras mais acessiveis de criar espacos de
influéncia pablica. Um exemplo é a iniciativa finlandesa de criar um sitio
na internet facilmente acessivel ao publico, a fim de aumentar o apoio
a uma questdo gue se deseja que o Parlamento aborde. Nos primeiros
seis anos, este tipo de iniciativa resultou no debate de 37 peti¢des.

As atividades de debate publico que atendam aos interesses de todos os
participantes também podem justificar a partilha de encargos.

Sempre que possivel, aproveitar as infraestruturas organizacionais
existentes pode ser vantajoso em termos econdmicos, embora seja
necessario acautelar possiveis estruturas de poder inerentes e barreiras a
incluséo.

Franca, 2018: A iniciativa francesa “Etats Généraux” utilizou os féruns
regionais existentes de maneira eficiente, chegando a populacdo de
todo o pais e territérios ultramarinos e possibilitando que o publico em
geral se envolvesse nos debates nacionais através de uma
infraestrutura local.

Polénia, 2015: A Semana Constitucional Polaca tira partido das
infraestruturas organizacionais existentes, como escolas e outras
instituicdes, para pbr os estudantes em contacto com juristas em
palestras de direito constitucional, no ambito de uma atividade de
debate publico que ocorre anualmente em todo o pais desde 2015.
Trata-se de um exercicio de desenvolvimento de capacidades
oferecido voluntaria e gratuitamente por professores de direito.
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Participacéo significativa e co-concecdao

Respeitar os interesses dos participantes é um requisito necessario para que o debate
publico seja significativo. Os interesses dos participantes podem ser respeitados através
de uma recompensa financeira pela participacdo, mesmo que apenas por um valor
nominal. Contudo, a verdadeira recompensa costuma ser a oportunidade de influenciar
a tomada de decisBes publicas (ver a préxima secc¢éo) e de contribuir para a formacao
da nossa sociedade. Para que um debate publico seja eficaz, é necesséario que os
participantes entendam que tém interesse no resultado e percebam que a participagéo
lhes permite ter uma influéncia genuina sobre esse resultado.

Contextualizar as questfes para o debate de modo imparcial, ou mesmo permitir que 0s
participantes contextualizem as perguntas da forma que Ihes seja mais significativa e
consensual (co-concecdo) pode contribuir para a confianga na imparcialidade do
exercicio.

Os organizadores de atividades de debate publico poderdo ter de ceder
condicionalmente algum poder aos participantes em troca do seu compromisso em
participar. Da mesma forma, os participantes podem sentir que precisam de mais
informacgdes ou de uma melhor compreensdo dos diferentes pontos de vista antes de
poderem ter uma troca de impressées significativa sobre um problema. Devem ter a
oportunidade de expressar essa necessidade numa fase inicial do planeamento, para
gue especialistas relevantes possam ser identificados e envolvidos no processo.

Os organizadores da iniciativa devem também estar cientes de possiveis desequilibrios
entre participantes, designadamente diferencas na educagdo e estatuto socio-
econoémico, o que pode requerer a intervencdo de um facilitador ou intermediario para
articular as questdes relevantes para os especialistas, fazendo com que todas as vozes
e preocupacles sejam ouvidas.

Associar a atividade de debate publico a um resultado tangivel pode permitir aos
participantes uma clara participacao no processo e incentiva-los a comprometer-se mais
com 0 mesmo.

Dinamarca, 2008: Os participantes do debate publico sobre o futuro do
sistema de saude dinamarqués discutiram e seguidamente votaram
guestdes muito concretas, nomeadamente sobre o estabelecimento de
principios para a afetacdo de recursos aos cuidados de saude e de
orientacdo para os decisores politicos.

= Os interesses dos participantes num debate publico podem ser respeitados,
envolvendo-os na concegcdo do processo ou no enquadramento dos
problemas a ser abordados (co-concecao).

= A capacitacdo dos participantes no debate publico para determinar as
informagdes que eles préprios consideram relevantes, nomeadamente a
possibilidade de selecionar especialistas ou de obter evidéncias para
informar as suas opinides, pode contribuir para motivar a sua participacao.
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Irlanda, 2016: A Assembleia de Cidaddos da Irlanda tinha poderes
para convidar os especialistas que queria ouvir e questiona-los, com
vista a estabelecer uma base sélida para as suas deliberacdes.

Reino Unido, 2007: Num leque alargado de atividades de debate
publico sobre o tema “Envolvimento publico em ciéncias do cérebro,
dependéncia e drogas”, os participantes puderam interagir com uma
vasta gama de especialistas para informar o seu debate.

= O envolvimento de facilitadores e mediadores independentes, imparciais e
profissionais pode ajudar a capacitar cada um dos participantes e 0s
subgrupos marginalizados.

Acessibilidade e inclusao

Para que haja 'debate publico’ pode igualmente ser necessario um espaco publico onde
0s participantes possam expressar livremente os seus interesses. Na realidade, os
espacos de discurso sdo quase sempre caracterizados por desequilibrios de poder e
conhecimento, e a sua acessibilidade a todos os cidadaos néo é necessariamente igual
ou garantida. Isto aplica-se tanto a elaboracdo de um questionario como a acessibilidade
fisica a um determinado local.

O debate publico ocorre através da linguagem. Aqueles para quem o idioma local ndo é
a sua primeira lingua, por exemplo, imigrantes recentes, podem necessitar de
intérpretes. Cidaddos que nao dominem a lingua nativa ou que ndo tenham concluido o
ensino basico podem ser menos atreitos a comunicacao por escrito. A alfabetizacéo
continua a ser um problema em todos os Estados membros e pode ser agravado pelo
uso de termos técnicos, que sdo particularmente comuns na biomedicina. As diferencas
no dominio das linguas podem ser particularmente significativas quando ha menos
mediacdo, por exemplo, em plataformas online, em determinados meios de
comunicacdo social e nas redes sociais. Por esses motivos, considerar formas
alternativas de comunicacao, através de desenhos, da representacdo e da exibicdo de
videos, e permitindo a votagcdo com "cliques"”, pode facilitar o debate. As informacdes
podem ser transmitidas com recurso a varios meios de comunicagdo (por exemplo,
videos, obras de arte) para facilitar o debate.

Certas interfaces também podem ser probleméaticas: as pessoas mais velhas ou menos
familiarizadas com a tecnologia, por exemplo, podem estar menos a vontade do que
outras com as plataformas online e as redes sociais. Por isso, pode ser necessario
considerar meios de envolvimento alternativos ou complementares. Algumas pessoas
ndo estdo recetivas a utilizagdo de certos meios de comunicagdo ou ambientes.

A configuracdo e o modo de participacdo sdo igualmente importantes. Por exemplo,
guem tem um estatuto socioecondmico desfavoravel ou um baixo nivel educacional
pode ter menos hipéteses de participar num seminério em instalagdes universitarias e
de questionar outras pessoas em debates presenciais.
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Podera ser necessério escolher locais que facilitem a participacdo de pessoas com
diferentes necessidades de acesso, por exemplo, individuos em cadeira de rodas e
guem traz carrinho de bebé. Além disso, a auséncia de instalacdes como casas de
banho, salas de orag&o ou enfermarias, bem como a falta de estacionamento gratuito
ou de acessibilidade por transporte publico, pode impedir alguns destinatarios de
participar numa atividade. A auséncia de um aparelho auditivo que facilite a audi¢cdo ou
a existéncia de interferéncias acusticas, como o barulho do transito ou ruido ambiente,
pode tornar um local desadequado para uma discussdo com muitos participantes.

A inclusdo de todos também pode passar por evitar datas em que algumas pessoas sao
obrigadas a realizar observancias religiosas e acomodar ou compensar as pessoas com
compromissos laborais ou com a responsabilidade de cuidar de criancas.

= O debate publico devera ser inclusivo e recetivo, e ter em consideracdo as
medidas necessarias para permitir que todos, numa atividade de debate
publico, participem em pé de igualdade. Poderd ser necessario adotar
medidas especificas para combater formas insidiosas de exclusao social.

= Dever-se-a procurar disponibilizar locais para o debate que sejam acessiveis
atodos. As instituicdes e locais publicos existentes, como museus e espacos
para exposicdes, e as ocasides em que ha congregacéo de pessoas, como
feiras de ciéncia e eventos publicos, podem constituir locais adequados para
o0 debate, contribuido também para revigorar esses sitios como locais de
interacéao social.

= Durante um debate publico, diferentes formas e meios de expressao podem
ser usados para incentivar a participacdo, recorrendo, por exemplo, ao
desenho ou a representacao, em vez do dialogo falado.

= Os organizadores da iniciativa podem ter de tomar medidas especiais para
envolver grupos socialmente marginalizados, por exemplo, recorrendo a
colegas, intermediarios ou representantes.

Reino Unido, 2007: No ambito da iniciativa de debate publico sobre
‘Ciéncia do cérebro e dependéncias', foram tomadas medidas para
garantir a participacéo ativa de consumidores de drogas recreativas e
de ex-toxicodependentes, e ndo apenas daqueles que se
apresentaram através das organizagfes de pacientes. Estes grupos
foram capacitados para desenvolver o seu proprio modo de
participagdo, conforme as suas preferéncias, o que fizeram debatendo
entre si num ambiente seguro e nomeando intermediarios, com 0s
guais tinham criado relacdes de confianca, para representar os seus
pontos de vista no debate.

Mecanismos de superviséo

Podem ser necessarios mecanismos para garantir que as atividades de debate publico
respeitem os interesses de todos os interessados, e, se necessario, adapta-las para
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esse efeito. Esta funcdo deve ser separada da gestdo e realizagdo pratica das
iniciativas de debate publico e dos organizadores, patrocinadores ou destinatarios
dessas iniciativas.

= Algumaforma de supervisado, independente da organizacao responsavel pela
iniciativa ou de quem a requereu, poderd ser desejavel no ambito da
concecéo de atividades de debate publico, o que pode ser assegurado por
um grupo independente de supervisao ou por uma pessoa com autoridade
independente paratal reconhecida.

Eficacia através da conduta

100.

101.

102.

103.

104.

Um principio fundamental do debate publico € o de que os interesses e liberdades
dos participantes devem ser respeitados, um principio que também esta na base
dos direitos humanos. A eficacia das atividades de debate publico ndo pode ser
garantida apenas com a sua conce¢ao, mas requer gque as mesmas sejam
conduzidas de acordo com os principios da justica processual.

As medidas processuais podem ajudar a combater desequilibrios ou desigualdades
entre os envolvidos, incluindo os participantes e os organizadores ou patrocinadores
das atividades de debate publico.

= Identificar ou estabelecer os principios de conduta a ser observados numa
atividade de debate publico pode ajudar a aumentar a transparéncia e
contribuir para a prestacao de contas.

Equidade

O respeito devido a todos os participantes pode passar por prestar uma atencao especial
ou por tomar medidas especiais para incentivar e permitir a participacdo de certos
grupos e garantir que todas as vozes serdo igualmente ouvidas, incluindo aquelas que
expressem opinides contrarias ou ndo-ortodoxas. E importante que o foco de um debate
publico seja a questdo a ser debatida, ndo a pessoa que a vai debater.

Em particular, o respeito pela diversidade étnica, cultural, religiosa e sociodemografica,
e o direito igual de todos os participantes a que as suas opinides sejam levadas em
conta, deve ser assegurado. Demonstrar respeito e promover a justica reforca a
confianca na iniciativa.

= Uma moderacdo ou facilitacdo independente, imparcial e qualificada pode
ajudar a garantir que todos os participantes tenham uma oportunidade justa
de que os seus pontos de vista sejam ouvidos, independentemente das
diferencas sociais, politicas, educacionais e econémicas.

Privacidade

As experiéncias pessoais e vivenciadas dos individuos podem providenciar informacdes
importantes, juntamente com dados e evidéncias factuais. Os individuos podem achar
as suas experiéncias pessoais relevantes para o debate publico e desejar partilha-las
com outras pessoas. E importante que o debate disponibilize um "espago seguro" para
essa partilha. Respeitar a privacidade, protegendo o anonimato dos participantes, pode
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106.

107.

108.

ser importante, designadamente para proteger os participantes da intromissdo dos
meios de comunicac¢do social. Em todo o caso, isso pode ser sempre um requisito da
legislacdo em vigor de protecdo de dados pessoais.

A patrticipacdo de alguns individuos pode exp6-los a vulnerabilidade, estigmatizacéo,
discriminacdo ou mesmo a danos diretos, 0 que pode ser particularmente relevante
guando uma atividade envolve a participagdo de criancas e jovens. Muitos
desenvolvimentos biomédicos levantam questbes que tém um impacto desproporcional
em grupos diferentes em termos de género, idade e estado de saude ou incapacidade,
0 que implica o risco de acumulacdo de desigualdades estruturais caso 0S grupos
desfavorecidos ndo possam participar de forma justa nos debates.

Quando a participacdo de grupos ou individuos especificos afetados por uma medida
proposta € importante, e 0 envolvimento direto representa uma ameaga a sua
privacidade, devem ser considerados meios alternativos de participagdo, por exemplo
através de ligagdes de video, intermediarios fiaveis ou por escrito. Se a participagdo de
individuos particularmente afetados exigir o seu anonimato, a legitimidade do processo

podera ser mantida, por exemplo, através de uma garantia independente.

2 E necesséario considerar o potencial de conflito entre a importancia da
transparéncia e a necessidade de proteger a privacidade das pessoas que
participam num debate publico.

= Pode ser apropriado envolver diferentes publicos separadamente, quando,
por razdes estruturais ou contingentes, determinados subgrupos néo
possam participar em pé de igualdade com outros.

= Um regime como as 'Regras de Chatham House' (em que as informacdes
recebidas podem ser divulgadas posteriormente, mas sem que a identidade
do fornecedor da informagcdo nem a de qualquer outro participante seja
revelada) pode permitir que as pessoas envolvidas em debates publicos
expressem opinides sem receio de consequéncias negativas. Caso tal regime
seja aplicavel, deve ser acordado desde o inicio e aplicado com credibilidade.

Transparéncia de interesses

A transparéncia € um aspeto importante da justica. Tanto os organizadores dos debates
como os participantes devem ser transparentes acerca dos seus objetivos e interesses
em patrocinar ou participar em debates publicos, bem como acerca de todas as fontes
de financiamento. Devido aos interesses que defendem, muitas vezes é apropriado que
0s patrocinadores das iniciativas ndo se envolvam diretamente, ou que recorram a
profissionais independentes para conduzir as atividades de debate publico em seu
nome.

Os interesses relevantes ndo se limitam aos interesses publicos. Os interesses pessoais
também devem ser tidos em consideracdo e declarados, pois 0s interesses nao
revelados de participantes, especialistas ou partes interessadas podem pdr em causa a
confianca e a credibilidade do resultado final do debate publico. Ter interesse no assunto
em questdo ndo deve, no entanto, impedir a participagdo. Pelo contrario, € uma razao
para a participagdo. No entanto, em questdes de interesse publico, ndo deve implicar
influéncia privilegiada.
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= Organizadores, especialistas, patrocinadores e participantes devem anunciar
a partida quaisquer interesses relevantes que possam ter na iniciativa ou no
seu resultado. Isso pode ser feito quando se apresentam a outras pessoas
pela primeira vez ou, no caso dos especialistas, através de uma declaracéo
escrita de interesses.

Franqueza

E importante que as pessoas participem abertamente e de boa fé e ndo tentem
manipular os debates publicos em funcao de interesses privados. Tal é particularmente
importante quando sdo invocadas questfes de facto e evidéncias cientificas em
debates publicos e ainda quando h& depoimentos de especialistas. O uso de uma
linguagem clara e inequivoca, evitando o jargdo técnico, € desejavel para evitar mal-
entendidos. Aqueles que contribuem com informacdo especializada devem explicar
guaisquer incertezas e limites desses conhecimentos técnicos. A honestidade acerca
das fontes € importante. Importa ainda chamar a atencdo dos especialistas no sentido
de evitar linguagem avaliativa e para se inibirem de manifestar as suas opinibes
pessoais.

= Eimportante garantir que as evidéncias relevantes recebem a atencéo devida
e que o equilibrio das opinides dos especialistas é representado de maneira
justa.

= Dever-se-apedir aos especialistas que sejam transparentes acerca dos riscos
e consequéncias conhecidos e acerca dos limites de conhecimento e de
previsdao.

= Por vezes, permitir fazer perguntas aos especialistas, ou fomentar a
participagcdo de especialistas com opinides contrarias, pode ajudar a alcancgar
equilibrio em matérias em que aimparcialidade é improvavel.
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O DEBATE PUBLICO QUE CONTA

Para que o debate publico faca a diferenca, é necessério que exista uma relagcao
funcional entre o debate publico e a governacdo dos cuidados de salde e da
biomedicina, de modo a que o publico tenha a capacidade de influenciar as
condicbes do seu futuro coletivo de forma apropriada a uma sociedade
democrética.

\

A seccdo anterior dizia respeito a qualidade da atividade de debate publico
propriamente dita; esta sec¢ao diz respeito aos seus impactos adicionais, e como 0s
otimizar. Esses impactos adicionais sdo de dois tipos: os efeitos diretos (por exemplo,
dando origem a novas politicas); e o aumento da integridade do publico como 6érgao da
sociedade e, consequentemente, a capacidade de o publico participar na governacao
através de processos democraticos.

Comprometimento

112.

113.

114.

Para que o debate publico seja eficaz, é importante que tanto os participantes como 0s
organizadores das atividades de debate publico estejam comprometidos com o
processo. Da parte dos organizadores, essa aposta é demonstrada pelo apoio ao
processo de debate publico e pela consideracdo dada aos seus resultados. Desde o
inicio, deve haver transparéncia sobre como se espera que a iniciativa se relacione com
0s assuntos em questdo, que outras medidas podem ser possiveis (ou ndo) e que
consequéncias os participantes e o publico em geral podem esperar do debate. Por sua
vez, é provavel gue os participantes estejam tanto mais comprometidos com o processo
guanto mais souberem que o seu envolvimento é importante.

Encontros presenciais com outros participantes em debates publicos poderédo ser
vantajosos para os organizadores. Os participantes podem, por exemplo, ser
convidados a apresentar aos organizadores o resultado das discussdes e a discutir com
eles como propdem levar adiante as questfes discutidas.

= O compromisso pode ser demonstrado pelo organizador das atividades de
debate publico ao definir explicitamente o que esta sujeito a debate (e o que
ndo esta sujeito a debate, e porqué) e qual a influéncia que se espera que o
debate publico venha a ter.

= A compreensao e a confianga muatua entre participantes e organizadores, por
exemplo entre o publico e as autoridades publicas, podem ser melhoradas
através de encontros presenciais.

Prestacdo de contas

Existe uma obrigacdo implicita para qualquer Estado democratico de ter em
consideracdo os interesses do seu publico e demonstrar em que medida agiu como
agiu, prestando contas sobre as suas decisdes. Os organizadores das atividades de
debate publico devem comunicar as conclusdes a que chegaram com essa iniciativa e
como os pontos de vista do publico foram tidos em consideracé@o, por exemplo na
posterior elaboragéo de politicas e/ou outras decisdes ou processos relacionados. Esta
informacdo pode ser transmitida, por exemplo, através de sitios na internet e pelos
orgdos de comunicagao social.
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= A prestacdo de contas pode ser demonstrada através da publicacdo de
informacdes sobre a forma como o debate publico fundamentou decisdes ou
préaticas.

= Informar a posteriori os participantes de um debate publico pode ajudar a
incentivar a sua participagéo futura e a eliminar barreiras entre o publico e as
autoridades publicas.

= A publicagdo e divulgagdo de informagbes sobre uma atividade de debate
publico, nomeadamente sob a forma de uma descri¢cdo dos procedimentos e
uma sintese dos resultados, pode ajudar a garantir um impacto mais amplo e
consolidar as bases para um debate mais aprofundado.

Portugal, 2017: O debate publico sobre o Final da Vida resultou na
publicagdo de um livro “Decidir sobre o Final da Vida — Ciclo de
Debates”, que continha uma compilacdo de excertos das sessfes e
conferéncias, incluindo as intervencdes do publico. Contou igualmente
com um glossario e uma conclusdo com as principais questdes e
argumentos apresentados no debate, bem como um breve estudo de
legislagdo comparada.

Franca, 2018: A iniciativa “Etats Generaux’ foi cuidadosamente
analisada posteriormente pelo Comité Consultivo Nacional de Etica
(CCNE) que publicou, em junho de 2018, um relatério de sintese
contendo também as opinides expressas pelo Comité dos Cidadaos em
resultado dessa iniciativa.

Avaliacéo

O processo e o resultado das atividades de debate publico devem ser avaliados. A
confianga na boa-fé dos organizadores das atividades de debate publico pode ser
assegurada contratando um avaliador independente e qualificado que tenha acesso a
todo o processo. ldealmente, o avaliador deve ser nomeado durante a fase de
planeamento/organiza¢cdo. No minimo, os organizadores do debate deverdo publicar as
suas reflexdes sobre as atividades de modo que outros as possam analisar e discultir.

A avaliagéo deve abordar a eficacia da atividade (ver secg¢ao sobre “eficacia do debate
publico” acima), bem como em que medida a atividade atingiu os objetivos e expetativas
dos participantes e organizadores, incluindo uma reflexdo sobre o valor acrescentado
da contribuicao publica.

O resultado da avaliagdo deve ser divulgado ao publico de acordo com o principio da
transparéncia, para que todas as partes interessadas, ndo apenas 0s participantes,
possam ser informadas sobre a atividade, com vista a incentivar mais debates publicos
e fornecer um ponto de referéncia para outras atividades.
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= O estabelecimento de critérios, medidas e de um quadro de avaliacdo da
situacdo, acordados numa fase inicial, tanto quanto possivel, com o0s
participantes, promove confiangca na integridade do processo de debate
publico.

= A avaliacdo do processo de debate publico pode ser suportada pelas
respostas dos participantes (recolhidas, por exemplo, através de um
guestionario nos eventos publicos ou pelainclusédo de perguntas adequadas
no ambito do processo).

= Dependendo da natureza do processo, os avaliadores poderdo procurar
informar as suas conclusdes através darealizagao de entrevistas qualitativas
aos participantes.

Debate publico continuado

O debate publico deve idealmente contribuir para um discurso socialmente construtivo
gue se reflita na tomada de decisdes e na elaboracao de politicas por parte dos governos
e das autoridades publicas. Uma experiéncia de debate efetivo pode também ajudar a
promover o envolvimento politico por parte do publico e uma interagéo social positiva.

119. Além disso, através do processo de envolvimento, os participantes poderdo constatar a

120.

possibilidade de obter um conhecimento consideravel acerca de determinadas
guestdes. Por exemplo, as redes e ligagbes desenvolvidas através da participacdo em
atividades de debate publico podem levar a participagdo noutras iniciativas.

O debate publico continuado € muito Gtil para monitorar e avaliar as implicacbes das
decisdes politicas, revigorando a esfera publica e desenvolvendo a capacidade e
confianga que possam levar a compromissos futuros.

= O debate publico num contexto especifico pode dar origem a novas
oportunidades para o envolvimento dos participantes.

= Além do legado da ligacdo entre pessoas e entre publicos, especialistas e
profissionais relevantes e autoridades publicas, o debate publico também
pode gerar recursos sociais concretos, sob forma de registos de eventos e
documentos de referéncia, que servirdo de base a debates futuros.

Portugal, 2017: O debate sobre o Final da Vida ndo levou a mudancgas
na legislacdo portuguesa, mas a documentagao resultante, sob a forma
de um livro, serve como registo e ponto de referéncia para futuros
debates sobre o tema.

Franca, 2018: O Comité Consultivo Nacional de Etica (CCNE) francés
recomendou no seu Parecer 129, emitido em setembro de 2018, que a
lei francesa sobre a bioética seja consubstanciada pelo debate publico
sobre questdes bioéticas em curso e que ndo seja realizada como um
evento isolado. O objetivo € o de promover uma cultura de debate
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sobre estas questBes. Neste contexto, o relatério do CCNE servira
provavelmente como um importante ponto de referéncia para o futuro.

Federacdo Russa, 2016: A discussdo publica sobre as alteracbes
sugeridas a lei "sobre transplante de 6rgdos e tecidos humanos"
confirmou que a doacdo de 6rgdos € uma questdo muito sensivel na
sociedade russa. As alteracdes sugeridas foram recebidas com criticas
substanciais por parte do publico. Uma das mais importantes licdes
aprendidas € que o debate sO sera eficaz se as pessoas tiverem um
entendimento completo acerca da tematica, especialmente quando
estejam em causa questdes de direitos humanos.

Integracao do debate publico na bioética

Uma sociedade na qual os habitos de participacdo democratica sejam estabelecidos
através da educacéo e de oportunidades de participagdo publica estara preparada para
envolver o publico em questdes relativas a governacédo dos desenvolvimentos biolégicos
e biomédicos.

A atribuicdo de responsabilidades especificas a instituicdes para apoio ao debate
publico, tais como comissfes nacionais de ética, organizacdes independentes,
autoridades publicas, reguladores ou conselhos consultivos, pode ajudar a promover o
debate publico, manter um nivel de envolvimento continuado do publico com os
desenvolvimentos da biomedicina e fornecer mecanismos institucionais que permitam
apoiar o debate publico na pratica.

Esse processo continuo pode ajudar a colmatar a lacuna entre as normas sociais, que
raramente sdo examinadas, e a necessidade de abordar questdes politicas urgentes
gue surjam em relacdo a novos desenvolvimentos biolégicos e biomédicos.

Instituicbes como as mencionadas acima podem ajudar a promover uma cultura de
debate publico e de participagcdo publica, ao estarem atentas a bolsas de discursos
relevantes no seio da sociedade, mantendo-se abertas ao intercambio com esses
grupos, e facilitando a ligagéo desses debates entre si e com as partes interessadas e
os decisores relevantes.

Numa cultura de debate publico, estas instituicbes deverdo estar recetivas e beneficiar
de intervengbes ascendentes, sem convite, tal como das atividades planeadas de
debate publico.

= As comissdes nacionais de ética ou organismos semelhantes, com o0s
recursos e o apoio politico adequados, podem ter um papel importante na
promocdo do debate publico, na realizagdo de atividades de debate publico
guando necessario, e em garantir o impacto do debate publico.
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Franca, 2018: Nos “Etats Généraux’, um aspeto fundamental para
conseguir a participacdo do publico foi o mandato dado ao Comité
Consultivo Nacional de Etica (CCNE) para fomentar o debate publico e
organizar as atividades que considerasse apropriadas. Este mandato
alargado foi atribuido ao CCNE em 2011 e foi garantido financiamento
para a revisdo da legislacao sobre bioética em 2018.

Dinamarca, 2008: O Conselho Dinamarqués de Tecnologia foi no
passado financiado pelo governo dinamarqués, mas agora € uma
instituicdo independente, sem financiamento publico. Considerou-se
importante separa-lo do governo; no entanto, ndo possui um mandato
estipulado por lei e, portanto, funciona numa base ad hoc.

Chipre, 2018: O Comité Nacional de Bioética do Chipre estd mandatado
para promover o debate publico, organizando, todos os anos, um debate
publico sobre um tema a escolha.
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CONCLUSOES

O artigo 28.° da Convencédo de Oviedo (sob a epigrafe 'Debate publico’) foi
introduzido com a conviccdo de que a busca e implementacdo de
desenvolvimentos em biomedicina sdo questdes que dizem respeito, ndo apenas
a especialistas ou autoridades, mas a sociedade no seu todo.

Mostrar respeito pelos interesses e pontos de vista do publico € uma pedra
angular das sociedades democréaticas. As questdes relacionadas com o
desenvolvimento da biomedicina sdo geralmente complexas e podem constituir
desafios a forma como a vida social € organizada em torno de valores, padrdes e
principios éticos. A resposta a essas questdes pode moldar profundamente as
sociedades do futuro.

No mundo contemporaneo, em que 0S conhecimentos, as pessoas e as
tecnologias atravessam livremente as fronteiras nacionais, esses
desenvolvimentos tém um impacto ndo sé nas sociedades de cada estado, mas
em todos os estados. Por isso, nas questdes que tém impacto naorientagdo global
da biomedicina, os estados deverdo envolver-se para chegar a uma estratégia
comum. Nessa medida, precisam de ser informados pelas opinides dos seus
cidadaos, as quais lhes chegam através de debates abertos na esfera publica.

E importante reconhecer que o debate publico serve, tanto para informar e
desenvolver pontos de vista, como para os identificar e esclarecer. Nenhuma
atividade de debate publico per se, nem qualquer combinacdo de processos de
debate publico, pode proporcionar uma solugdo completa para a governagao ética
da biomedicina e da biotecnologia. O debate publico € uma parte valiosa desse
processo, mas ndo é, nem suficiente, nem um fim em si.
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ANEXO

COMITE DE BIOETICA
(DH-BIO)

Exemplos de debate publico em relacdo ao Guia sobre debate
publico no dominio biomédico
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BIELORRUSSIA - OS DIREITOS E RESPONSABILIDADES DOS MEDICOS E PACIENTES
EM SISTEMAS MODERNOS DE SAUDE (QUESTOES JURIDICAS E ETICAS) (2018)

Antecedentes, organizador e participantes

Em setembro de 2018, foi lancado pelo Comité do Ministério da Saude e Bioética da
Republica da Bielorrissia um debate sobre os direitos e responsabilidades dos
médicos e dos pacientes hum sistema de sallde moderno (questdes juridicas e éticas),
com a participacao do Centro de Bioética da Republica.

Os principais objetivos do debate consistiram em discutir as questdes de melhoria da pratica
médica, trocar experiéncias entre varios hospitais e centros médicos e proceder a
alteracGes e aditamentos as novas leis, incluindo a Lei da Saude, Transplante de
Orgéos e Tecidos e Técnicas de Reproducgéo Assistida.

A necessidade deste debate foi descrita da seguinte forma: na Bielorrissia, ha um novo
contexto em que o0s pacientes desejam mais cuidados e esperam que 0s médicos
reconhegam a sua autonomia, e onde atualmente os pacientes ndo conhecem os seus
direitos e precisam de comunicagdo profissional qualificada. Ha também uma nova
geracdo de médicos, cujas competéncias profissionais sdo muito mais técnicas que
comunicativas e éticas; estes médicos devem estar a par da legislacédo, dos elementos
da pratica ética e de como tratar 0s seus pacientes como pessoas, 0 que requer uma
visdo holistica das suas necessidades de saude. Por essas razdes, este debate tinha
de abranger toda a sociedade.

O debate também foi desenvolvido para contribuir para posteriores emendas a Lei da Saude.

Objetivo

Melhorar a pratica médica em salde em relacdo aos transplantes de 6rgaos e tecidos e ao
uso de técnicas de reproducdo assistida e melhorar o entendimento e a colaboragao
na sociedade para resolver estas importantes questfes.

A questéo
O debate abordou os seguintes tépicos:

= 0 significado do consentimento informado na pratica médica;

* em que medida o paciente conhece o seu direito a escolher um médico;

= como proteger a confidencialidade médica nos sistemas de salde em linha;

* em que medida o médico tem a obrigacédo de dizer a verdade sobre um diagndstico
grave relativamente a todos os tipos de pacientes;

= como permitir que os membros da familia exercam o seu direito de participar nos
cuidados dos seus familiares quando os pacientes estejam numa unidade de cuidados
intensivos.

Metodologia
Foram utilizadas diferentes metodologias durante a organiza¢éo do debate publico, incluindo:

» discussao sobre topicos especificos nos meios de comunicacao social;
» inquérito a profissionais de saude e advogados na &rea da medicina sobre o seu
entendimento acerca dos principais topicos em debate;
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= conferéncia;

» intervencdes tematicas seguidas de discussdes abertas;

= 0 papel dos comités de ética hospitalar como instrumento para solucionar problemas
éticos nos processos de tratamento.

Uma discussao sobre os direitos e responsabilidades de médicos e pacientes na esfera
juridica e ética foi lancada nos meios de comunicagéo social. Os participantes do
debate foram médicos, advogados, gestores de assisténcia médica, especialistas em
bioética, cientistas e membros de organizacbes de pacientes. A discussdo foi
apresentada em diferentes artigos, em mesas redondas, nos meios de comunicacao
social e em revistas cientificas.

O Comité de Bioética da Republica, o Centro de Bioética e os funcionarios do Gabinete
Juridico "JURSPECTR" comecaram a preparar a Conferéncia "Questbes éticas e
juridicas de garantia dos direitos dos pacientes e profissionais de saude na moderna
assisténcia médica". Antes da conferéncia, foi realizado um inquérito a profissionais
de salde e advogados na area da medicina para identificar as principais questées
para discussao durante a conferéncia. A conferéncia foi realizada em margo de 2019,
organizada pelo Ministério da Saude da Bielorrussia, pela Academia Médica de Ensino
de Poés-Graduado da Bielorrussia e pelo "JURSPECTR". Durante a conferéncia,
diferentes oradores das areas profissionais médica e juridica participaram nas
discussbes publicas sobre os assuntos acima mencionados. Entre os participantes
também se incluiram organizac6es de pacientes.

O "Dever ético do médico" foi o tema do programa da Igreja Ortodoxa para a sociedade em
geral, que incluiu:

* uma palestra sobre ética por um académico russo da Academia de Ciéncias, realizada
em julho de 2019 no Seminario da Igreja, com entrada publica gratuita;

= uma conferéncia de imprensa intitulada "Os Feitos dos Novos Martires na perspetiva
do dever ético de um médico".

Impacto ou aspetos a destacar

As principais ideias, questbes debatidas e solugbes propostas foram levadas em
consideracao pelos grupos de trabalho durante o desenvolvimento das novas versdes
das Leis da Republica (Leis da Saude, Transplante de Orgéos e Tecidos, Técnicas de
Reproducéo Adicionais). Estas leis foram complementadas com artigos que foram
discutidos pelo Parlamento e adotados pela Assembleia Nacional da Republica da
Bielorrussia no verédo de 2019.

Questdes éticas basicas:

» especificar 0os conceitos basicos (consentimento informado, etc.);

= como satisfazer a recusa do paciente em que os seus dados sejam inseridos em
bancos de dados eletrénicos (de acordo com os requisitos do sistema de saude);

= determinar um dos objetivos do Comité Nacional de Bioética, no sentido de coordenar
a atividade das comissoes locais de ética médica;

» aconduta adequada de um médico em caso de emergéncia, quanto ao consentimento
informado do paciente e dos seus familiares, entre outros.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas
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O processo de trabalho foi fundamentado nas principais definicdes do “Projeto de Guia do
Debate Publico” do Conselho da Europa. Além disso, 0 nosso lema era "Um debate
publico €, por definicdo, um debate no dominio publico, com o publico e para o
publico".

Os organizadores das varias discussdes publicas foram inspirados pela ideia do projeto de
Guia e basearam as suas atividades nas orientagdes fornecidas.
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CHIPRE - SEMANA DE SENSIBILIZACAO (2018)

Antecedentes, organizador e participantes

Todos os anos € organizada em Chipre uma semana de sensibilizacdo. Em 2018, o tema foi
“As Dimens0es Bioéticas do Envelhecimento, cujo langcamento foi acompanhado por
uma conferéncia de imprensa, sob os auspicios do Presidente da Republica de Chipre,
do Ministro da Saude de Chipre e do Ministro do Trabalho e Bem-Estar Social de
Chipre.

Objetivo

O objetivo da semana de sensibilizacao é duplo: (i) informar o publico sobre desenvolvimentos
bioéticos e (ii) informar os formuladores de politicas sobre os desafios e a necessidade
de acordos de governacgao suscitados pelo debate publico.

Metodologia

A semana de sensibilizacdo em 2018 compreendeu uma ampla gama de eventos, incluindo
0s seguintes:

= exposicao de fotografia sobre a tematica da velhice;

» mesa redonda com o Presidente da Camara dos Deputados e membros das
comissdes parlamentares sobre: i) direitos humanos, ii) assuntos de saude e iii)
assuntos juridicos;

» mesa-redonda com o Comissario responsavel pela protecdo de dados pessoais e 0
Comissario responsavel pela administracdo e os direitos humanos (Provedor de
Justica);

=  seminario sobre o tema da inclusdo social e da vulnerabilidade;

= mesa redonda sobre morte e luto;

= seminario sobre "Tomar decisées em Situacdes de Dilema Etico - fim da vida'";

= seminario sobre "Etica e ética médica na pratica médica quotidiana para idosos";

= Codigo de Etica Jornalistica - Um Codigo de Conduta para Jornalistas e Meios de
Comunicacao Social sobre idosos;

= seminario sobre "Etica e questdes éticas na pratica odontoldgica para idosos";

= seminario sobre "Etica e Deontologia em Farmacia em relag&o aos idosos";

» seminario sobre "Opcoes terapéuticas para lidar com a dependéncia em Chipre";

= palestras dirigidas a estudantes de medicina sobre: “Obrigagées Eticas em Medicina
— Aprender com o Passado e Preparar-se para o Futuro”; “O que esta a mudar na
ética da ressuscitacao? A bioética das novas técnicas cirargicas”;

» seminario intitulado "Deontologia e ética na pesquisa em educacdo: o caso dos
estudantes participantes";

» debates entre estudantes de medicina sobre: (i) implicag6es morais, politicas e sociais
das questdes de fim de vida, (ii) aspetos médico-legais do abuso sexual de idosos;

= conferéncia sobre “Programas intergeracionais: manter os séniores jovens, tornar 0s
jovens mais sabios”.

O Comité Nacional de Bioética de Chipre (CNBC) organizou uma mesa-redonda publica sobre
sensibilizacdo para o envelhecimento e os idosos. Os participantes foram
especialistas, formuladores de politicas e partes interessadas relevantes que
incluiram o Parlamento dos Idosos de Chipre e o Observatoério das Pessoas ldosas
de Chipre (ONG). Os destinatarios eram o publico em geral. Abordaram-se duas
guestdes principais: (i) Qual é o nivel dos cuidados nos asilos e qual é a qualidade
das inspec0Oes realizadas pelo Departamento de Bem-Estar Social (Ministério do
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Trabalho, Bem-Estar e Assisténcia Social de Chipre)? (ii) Quais s&o as condi¢des de
vida nas casas de repouso em Chipre (publicas e privadas)? O debate, que foi aberto
ao publico, revelou os seguintes problemas e questdes em casas de repouso para
idosos:

= as equipas nao efetuaram inspecdes regulares a noite, geralmente devido a falta de
pessoal.

=  escassez de cuidadores certificados nos lares de idosos;

= necessidade de protecdo mais eficaz e adequada dos idosos contra qualquer forma
de abuso e maus-tratos;

= asinspecdes devem ser realizadas pelas autoridades competentes;

= necessidade de lidar melhor com as reclamacdes dos residentes.

A mesa redonda concluiu que era necessdria uma mudanca de politicas. Foram dadas
instrucdes imediatamente para alterar a legislacdo existente sobre a qualidade dos
cuidados em lares da terceira idade em Chipre (casas de repouso publicas e privadas
para idosos).

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

O debate publico pode ser muito valioso como uma ferramenta para informar o publico sobre
os desafios de tomada de decisdo e as decisfes a ser tomadas. A variagdo de
metodologias serviu para envolver o maior nimero possivel de sujeitos no processo.
As atividades tiveram como alvo uma vasta gama de beneficiarios (publico em geral,
estudantes do ensino secundario, idosos, estudantes de medicina, investigadores,
profissionais de salde) que foram muito bem recebidos e obteve uma ampla cobertura
na TV, impressa e media online.

Um fator chave foi a abertura do debate, que permitiu que fossem partilhadas livremente
opinides por individuos bem informados sobre os desafios em questdo na presenca
de representantes dos formuladores de politicas. As conclusdes levaram o governo a
rever a legislagéo relativa aos idosos. Nomeadamente, o debate sobre os cuidados
para os idosos teve um impacto direto na governacgéo. Foi dado & CNBC um mandato
ministerial para realizar um estudo em lares para idosos, publicos e privados, com o
objetivo de rever a legislacdo existente, por exemplo, a fim de garantir o pessoal
adequado 24 horas por dia. Esta legislagdo esta neste momento a ser alterada e sera
apresentada ao Parlamento para ratificacao.

Uma desvantagem 6bvia de um debate publico em larga escala é que limita os tépicos a um
por ano. Por outro lado, permite compreender de forma mais aprofundada os desafios
em guestao.
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DINAMARCA - DEBATE PUBLICO NA DINAMARCA SOBRE O FUTURO DO SISTEMA
DE SAUDE (2008)

Antecedentes, organizador e participantes

O sistema de saude dinamarqués estava sob pressdo politica e publica para implementar
mais, melhores e mais rapidos tratamentos, mas n&o possuia o financiamento
necessario.

Em 2008, o Comité de Saude da Associacdo das Regides Dinamarquesas estabeleceu um
projeto sobre "O Futuro Sistema de Saude", que consistia em dois elementos:

= cimeiras simultaneas de cidaddos em quatro das regides dinamarquesas, num total
de 800 cidadaos, em 1 de novembro de 2008;

= uma Cimeira Politica com base nos resultados das Cimeiras de Cidaddos, com
politicos, partes interessadas, especialistas e técnicos do sistema de saude, de 14 a
15 de janeiro de 2009.

O Conselho de Tecnologia da Dinamarca (“Teknologiradet”) e o secretariado do Comité de
Saude formaram um secretariado comum para executar o projeto.

Objetivo das Cimeiras de Cidadaos

Sob o titulo “valores e desafios”, as regides dinamarquesas procuraram obter opinides
informadas e consideradas dos cidaddos sobre como, por exemplo, as tecnologias
poderiam ser usadas para aumentar a produtividade, nomeadamente se a priorizagédo
do tratamento de uma doenca era aceitavel em detrimento de outros procedimentos,
por exemplo, certos procedimentos de cirurgia plastica, se os seguros privados podem
ser usados para financiar certos tratamentos e se a adesdo do paciente ao tratamento
pode ser exigida, etc.

Objetivo da Cimeira Politica

Tomar decisfes consensuais sobre novos desenvolvimentos e priorizagdo em saude entre
os atores do sistema dinamarqués de salde, com base nas avaliacdes dos cidadaos.

Resultado
Alguns resultados a destacar desta iniciativa:

= Na altura, era possivel obter reembolsos fiscais pelas despesas com seguros de
saude privados, 0 que saia caro ao sistema de saude, mas havia incerteza sobre a
reacdo do publico caso essa possibilidade fosse abolida, resultando numa falta de
coragem da parte dos politicos para o fazer. No entanto, nas Cimeiras de Cidadaos,
cerca de 80% dos participantes manifestaram o seu apoio a um sistema de saude
totalmente publico ou a seguros privados sem reembolso fiscal, 0 que deu azo a uma
mudanca de atitude dos politicos. Pouco tempo depois da Cimeira Politica, o
reembolso fiscal foi abolido.

» Constatou-se uma concordancia dos cidaddos em exigir que os pacientes adotassem
estilos de vida que nd&o comprometessem o0 seu tratamento. Tal foi discutido
intensamente na Cimeira Politica e veio a merecer uma maior atencao na politica de
salde posteriormente acordada.
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A capacitagao dos profissionais de saude foi apoiada por 71% dos inquiridos, no intuito
de qualificar o pessoal médico em todas as disciplinas. Foram tomadas decisdes para
reduzir as barreiras entre as disciplinas (por exemplo, para que enfermeiros
especializados possam executar determinadas tarefas anteriormente conduzidas
apenas por médicos).

Metodologia

Cimeira de Cidadaos: quatro reunides de um dia inteiro, com aproximadamente 200 cidadaos

em cada uma, selecionados de forma a refletir a composicdo da populagéo
dinamarquesa. Os materiais informativos foram enviados aos participantes uma
semana antes das cimeiras; o programa e as perguntas eram exatamente 0s mesmos
em todas as reunides. O programa de 6 horas foi separado em 5 sessdes tematicas,
cada uma comecando com um video introdutdrio e perguntas rapidas, que os cidadaos
discutiram em mesas-redondas de oito participantes, mais um moderador.

As sessfes versaram sobre:

os desafios mais importantes (cada mesa-redonda identificou dois desafios, que foram
votados por todos no final da reuniao);

como dar a saude as condicdes certas;

contribuicdo pessoal (do paciente);

recursos disponiveis para cuidados de saude;

0 que o sistema de saude deve oferecer no futuro;

principios de priorizacao;

até que ponto o tratamento deve ser visto como uma responsabilidade comum ou um
bem comercial.

Cada sessao terminou com uma votacdo os cidaddos sobre 3 a 5 perguntas, efectuada

através de dispositivos eletronicos. Por exemplo, na sesséo 2 A, as perguntas foram
as seguintes:

guem deve assumir a responsabilidade pela nossa saude?

como devemos lidar com os impactos prejudiciais as condi¢gdes de trabalho e ao meio
ambiente?

como devemos lidar com estilos de vida pouco saudaveis?

o tratamento deve ser adaptado ao estilo de vida do paciente ou vice-versa?

os cidadaos devem contribuir para a saude de outras pessoas tornando-se dadores?

Para cada pergunta, havia um conjunto de opcdes de respostas alternativas.

A Cimeira Politica durou 24 horas — das 12h as 12h. Durante o primeiro dia, as acdes politicas

foram debatidas e discutidas, com base na apreciac¢édo dos cidadédos. No segundo dia
realizaram-se seminarios para explorar as questbes com mais profundidade e
compartilhar a responsabilidade pelas acdes respetivas.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

O exercicio mostrou como o debate publico pode contribuir significativamente para o processo

de formulacéo de politicas. Uma chave para criar impacto é considerar 0s processos
de tomada de decisdo como um todo, nos quais os métodos de participacdo do
cidaddo deverdo ser um passo a incluir. Um passo seguinte, muito importante, é
fornecer um processo de acompanhamento politico e, desde o inicio, comprometer 0s
formuladores de politicas com esse processo.
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A relagéo custo/beneficio do debate publico deve ser revista em muitas atividades de debate.
O envolvimento do publico pode parecer dispendioso e nem todas as atividades sao
igualmente compensadoras em termos econdmicos. No entanto, ao longo do tempo,
alguns projetos isolados resultam em poder/coragem para a tomada de decisdo com
um impacto muito elevado na produtividade, qualidade das decisfes e na economia.
Isto foi particularmente verdade no caso da abolicdo dos reembolsos fiscais sobre as
despesas com seguros de saude privados. Para citar o organizador: "A abolicdo do
reembolso fiscal provavelmente néo teria acontecido sem a opinido manifesta dos
cidadaos — e permitiu ao erario publico economizar um montante que excede o custo
total acumulado das atividades de participacao publica na Dinamarca".

O debate publico promove uma reflexdo profunda, com resultados diferentes dos das
sondagens/inquéritos. Uma diferenca importante entre sondagens e métodos de
participacao publica é que os segundos geralmente produzem resultados inesperados
em termos de rutura com o0 que se supunha ser a “opinido publica”, expressa por
exemplo, na comunicacéo social, em inquéritos ou pelos lobistas. As opinides sao
informadas, refletidas e debatidas, em vez de permanecerem visfes pessoais de
alguém ou da linha oficial de uma das partes. Um exemplo € a resposta ao problema
da adeséo, que introduziu uma nova abordagem, a saber, que os pacientes devem ter
corresponsabilidade nos seus tratamentos. Isto ndo era apoiado pelas organizacdes
de pacientes, lobistas ou inquéritos, que normalmente refletiam que todos tinham um
direito incondicional ao mesmo tratamento. No entanto, a maioria dos participantes
nas cimeiras apoiou aquela abordagem.
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FINLANDIA - INICIATIVA DE CIDADAOS JUNTO DO PARLAMENTO (2012)

Antecedentes, organizador e participantes

Desde margo de 2012, a Constituicao da Finlandia tornou possivel permitir que uma iniciativa
de cidadédos fosse presentada ao Parlamento da Finlandia, subscrita por um minimo
de 50 mil assinaturas. As condicdes e processos formais encontram-se detalhados na
Lei das Iniciativas de Cidad&os (12/2012). O Ministério da Justica disponibilizou um
servigo na Internet (ver www.kansalaisaloite.fi) para facilitar a criagao de iniciativas de
cidaddos que podem ser subscritas pelo publico em geral.

As iniciativas dos cidadaos foram muito bem recebidas na Finlandia. Nos ultimos seis anos,
foram lancadas mais de mil iniciativas, tendo 37 delas alcancado o nimero minimo
necessario de 50 mil assinaturas. Uma dessas iniciativas levou a mudancas diretas
na lei (relativa a igualdade de direitos conjugais), enquanto outras tiveram uma
influéncia indireta na legislagéo.

Das iniciativas que conseguiram o minimo de 50 mil assinaturas, pelo menos seis estavam
relacionadas com questfes bioéticas. Outras iniciativas sobre questdes bioéticas nédo
atingiram o numero necessario de assinaturas. No geral, pode-se dizer que as
guestdes bioéticas estao bem refletidas nas iniciativas de cidadaos finlandeses.

A iniciativa mais conhecida dizia respeito a eutanasia e ao suicidio assistido (mais de 63 mil
subscritores). O Parlamento revogou a lei sobre a eutanasia, mas exigiu que 0 governo
nomeasse um grupo de trabalho para estudar essas questdes e, eventualmente, fazer
uma proposta de nova legislacao.

Uma iniciativa para garantir a igualdade dos direitos conjugais (com mais de 166 mil
subscritores) levou a uma nova legislacdo que atribui os mesmos direitos aos
casamentos entre pessoas do mesmo sexo que aos casais heterossexuais. Essa
iniciativa (com mais de 55 mil subscritores) resultou huma nova Lei da Maternidade
(que da aos dois elementos de um casal de mulheres o mesmo direito a paternidade
legal de acordo com um processo definido). Além disso, a definicdo de maternidade
permite agora que os homens transexuais sejam reconhecidos como maes e possam
ter acesso ao apoio social decorrente do nascimento de um filho.

Metodologia

Proposta para promulgar ou redigir legislacdo — Uma iniciativa de cidadania pode propor a
promulgacdo ou a redacdo de nova legislacdo. Também pode dizer respeito a
alteracdo ou revogacéao de legislacdo existente. Uma iniciativa sob a forma de projeto
de lei deve conter o texto legal proposto. Cada iniciativa deve limitar-se a um assunto
especifico e deve apresentar justificacdes.

Periodo fixo para recolha de assinaturas — Uma iniciativa deve ser assinada pelo numero
necessario de pessoas dentro de um periodo de seis meses. As assinaturas podem
ser recolhidas em papel ou online (por exemplo, kansalaisaloite.fi). Quando tiverem
sido recolhidas as assinaturas suficientes, a iniciativa € enviada ao Centro de Registo
da Populacao, que verifica 0s nomes e confirma o nimero de assinaturas aprovadas.

Consideracao pelo Parlamento — Apés o Centro de Registo da Populacéo ter verificado os
nomes e confirmado que pelo menos 50 mil assinaturas aprovadas foram recolhidas,
um porta-voz da iniciativa pode envid-la ao Parlamento para considera¢do. Se uma
iniciativa ndo for apresentada ao Parlamento dentro de seis meses a contar da data
em que o Centro de Registo de Populagéo tiver tomado sua decisdo, podera caducar.
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O Parlamento tem a obrigacdo de considerar uma iniciativa de cidaddos, mas cabe ao
Parlamento decidir se deseja aprovar uma iniciativa, com ou sem alteracdes. Se uma
iniciativa for rejeitada pelo Parlamento, uma nova iniciativa relativa ao mesmo assunto
podera ser langada.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

A iniciativa de cidadaos € hoje a inova¢do democratica mais importante a nivel nacional na
Finlandia. De acordo com um Relatério de 2016 sobre inovacdes democraticas
(descricao em inglés na pagina 4), cerca de um terco dos cidadaos eleitores ja
subscreveram pelo menos uma iniciativa. As iniciativas de cidadaos parecem envolver
alguns dos grupos sociodemograficos que tendem a ser politicamente passivos,
principalmente os mais jovens.

A iniciativa de cidadaos é uma forma eficaz de promover e apoiar a atividade civica gratuita
e 0 debate publico e, assim, fortalecer a sociedade civil. Os sites na Internet
constituem uma plataforma ativa para os cidadaos chegarem a um publico mais amplo
e, ao mesmo tempo, constituem uma oportunidade para contribuir com ideias na arena
politica. Dao assim mais visibilidade a opinido publica.

Existem varias iniciativas sobre questdes bioéticas no site. A mais conhecida foi a iniciativa
de cidaddos sobre a eutanasia, que deu origem a um inquérito, o qual resultara
certamente numa melhor compreensao das opc¢oes e, eventualmente, numa proposta
de alteracao legislativa no que respeita aos cuidados no final da vida, suicidio assistido
e/ou eutanasia. Este exemplo mostra como a existéncia de um forum para os cidadaos
expressarem as suas opinides pode criar uma oportunidade para explorar novas
direcdes por parte do governo.

Um site que permita ao publico participar na elaboracédo de nova legislacdo desde o inicio
pode ter grande impacto em grupos marginalizados ou em relacdo a uma questéo
especifica. A transparéncia do site permite que os cidadaos se envolvam no processo
legislativo e facilita o processo. Os cidad&@os sao incluidos de uma maneira totalmente
nova que os aproxima dos legisladores.

A limitagdo, comparativamente a outras formas de envolvimento do publico, é que o site
apenas fornece as informag6es dadas pelo organizador e ndo proporciona um férum
de debate adicional, que deve ser organizado separadamente.
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FRANCA - DEBATE PUBLICO SOBRE A LEI DA BIOETICA (2018)

Antecedentes, organizador e participantes

A Franca possui legislacdo especifica sobre questdes de bioética desde 1988 e envolve
desde 2009 os cidaddos em debates publicos. Desde 2011, a lei francesa da bioética
estipula que o Comité Consultivo Nacional de Etica (CCNE) organiza debates e
consultas publicas no ambito de questdes bioéticas sobre praticas médicas e/ou de
pesquisa que afetam o corpo humano e o embrido. A primeira Consulta Nacional (les
Etats Généraux) —prevista na Lei de Bioética de 2011 — foi realizada entre 18 de
janeiro e 30 de abril de 2018.

A guestédo
O CCNE definiu nove temas para debate, sete questdes cientificas e duas sociais, a saber:

* investigacdo em embrides humanos e células estaminais embrionérias humanas;
» testes genéticos e medicina gendmica;

» doacdo e transplante de 6rgaos;

= neurociéncias;

= dados de saude;

= inteligéncia artificial e robotizacgéo;

= salde e ambiente;

» reproducdo assistida;

= cuidados no final da vida.

Estes topicos foram escolhidos porque estdo no cerne da Lei de Bioética e sdo importantes
a luz dos recentes desenvolvimentos no campo da bioética. Embora os dois ultimos
temas néo tenham decorrido da lei, 0 CCNE decidiu promover o debate sobre esses
temas, devido a sua relevancia na sociedade e para aproveitar a oportunidade
oferecida pela Consulta Nacional para ouvir as opinides do publico.

Metodologia

Em marc¢o de 2018, foi organizada uma “Introdugcédo aos temas da Consulta Nacional” para
cerca de 60 jornalistas. Tanto os meios de comunicacdo social nacionais como
regionais foram envolvidos na Consulta Nacional para noticiar os eventos e debates
realizados em todo o pais. Nalguns casos, em assuntos delicados, a imprensa nao foi
informada dessas ocasifes para evitar um impacto negativo na abertura dos
participantes no debate.

O CCNE criou um Comité do Cidadao para estudar o processo do debate e escolher dois
temas a ser tratados com maior profundidade: testes genéticos em final de vida e pré-
concecdo. O exercicio resultou em trés "Pareceres” publicados no relatorio de sintese
do CCNE.

Além do Comité do Cidad&o, no &mbito do debate publico, 0 CCNE organizou as actividades
seguintes:

= 271 encontros regionais organizados pelos Féruns Regionais para a Reflexdo Etica
(Espaces de réflexion éthique régionaux - TCRE); 21 000 pessoas participaram
nessas reunioes;

» foi criado um site através do qual os individuos puderam fornecer contributos online.
Entre fevereiro e abril de 2018, um total de 183 498 visitantes acederam ao site, tendo
29 032 pessoas a fornecido 64 985 contributos para a consulta. Os temas que mais
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chamaram a atengéo dos participantes foram "Procriacdo e Sociedade" e "Gestéo do
Final de Vida", representando 69% do total de contributos.

= 154 audiéncias, entre fevereiro e maio de 2018, envolvendo 400 associacbes e
instituicBes cientificas, além de organizagdes representantes de interesses filoséficos
ou religiosos.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

Neste exemplo, é evidente que o compromisso politico contribuiu para a concretizacao de um
envolvimento muito amplo do publico em debates sobre questfes bioéticas.

O exemplo também mostra como diferentes metodologias podem ser combinadas para
promover o debate informado sobre tdpicos diferentes e dificeis.

Uma caracteristica especifica foi a reserva da informacdo sobre os locais e as datas das
reunides dos Comités de Cidadaos, a fim de evitar a presséo e influéncia dos meios
de comunicacdo social e de outras partes. A0 mesmo tempo, 0s meios de
comunicacgao social tiveram uma formacao especial para estimular o seu interesse no
projeto e nos temas a serem debatidos. Tal resultou de uma forma muito positiva na
promocao da visibilidade dos temas nos meios de comunicagéo social nacionais.

Outro impacto dessa iniciativa em todo o pais foi um claro aumento da sensibilizacdo do
publico sobre os tépicos que foram objeto de debate.

O impacto da consulta na revisdo da Lei de Bioética ainda nao foi avaliado, pois a lei ainda
nao foi aprovada pelo Parlamento, mas tudo indica que o debate publico contribuiu
para a elaboracdo do novo projeto de lei.

Apesar da diversidade de ferramentas e de uma grande pluralidade de pontos de vista
expressos, seria errado concluir que foi obtida uma representacdo verdadeira da
opinido publica. A maior parte das discussdes regionais decorreu hum clima de
tolerancia e serenidade, mas nem sempre foi o caso. Durante os debates sobre as
chamadas questbes "sociais", por vezes algumas trocas de opinides deixaram pouca
margem para dividas, perguntas ou precisées e, portanto, para ouvir outros pontos
de vista.

Os modos de expressao de opinido online também foram alvo de criticas, como: (i) a
dificuldade de aceder ao site; (i) a imprecisdo da formulagdo dos "resultados e
desafios"; (iii) a moderacdo, que algumas pessoas consideraram insuficiente; (iv) a
definicdo de certas expressdes que ndo foram consideradas suficientemente
aceitaveis para todas as partes.

Esses encontros revelaram que os pontos de vista podem variar com a idade e o sexo. Por
fim, as audiéncias, de natureza numerosa e diversificada, serviram ndo apenas como
sedes de debate, mas como momentos de esclarecimento e elucidacdo por parte das
organizacdes que aceitaram o convite.

Nesta altura, varios resultados devem ser destacados:

e 0 papel significativo desempenhado pelas geracbes mais jovens nos debates
regionais, variando com os temas em discussdo, gracas aos esforcos dos foruns
regionais (ERER);

e a dificuldade de incluir nas consultas os membros menos informados e mais
vulneraveis da populagéo;

e a escassa discussdo sobre varios assuntos importantes durante a consulta, por
razbes que precisarao de ser examinadas;
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a necessidade essencial de informacdo que preocupa ndo apenas os cidadaos, mas
também os profissionais de saude;

a importancia do respeito pelas diferencas e valores pessoais, em particular no que
se refere aos homossexuais e aos intersexuais;

finalmente, o CCNE constatou que as suas operacfes foram modificadas, mas
também enriquecidas, pela reflexdo durante esse processo. O CCNE também esta
convicto de que esta participacdo seria necessaria para consolidar o debate nacional
e regional sustentavel sobre questdes bioéticas.

50



ALEMANHA - DISCURSO PUBLICO SOBRE EDICAO DO GENOMA (2019)

Antecedentes, organizador e participantes

O projeto Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs (edicdo do genoma no discurso da
sociedade) teve como objetivo estimular a discusséo publica sobre os aspetos éticos,
juridicos e sociais de novos métodos em tecnologia genética. O projeto é uma
cooperacao entre a Wissenschaft im Dialog (WiD) e a Academia Nacional de Ciéncias
da Alemanha - Leopoldina. Foi financiado pelo Ministério Federal da Educacgéo e
Investigacdo da Alemanha no ambito do programa de financiamento a investigacéo
ELSA (aspetos éticos, juridicos e sociais) nas ciéncias da vida.

A guestédo

As tecnologias genéticas convencionais tém sido objeto de debate desde h& muitos anos e
agora esta area esta a ser revolucionada pelas novas tecnologias de edicdo do
genoma, sendo a mais conhecida o sistema CRISPR-Cas9. O projeto incidiu sobre as
aplicacbes médicas da edicdo do genoma. O publico-alvo incluia cidadaos
interessados, alunos do ensino secundario, professores, universitarios e formandos,
além de partes interessadas na politica, ciéncia e media. Esses grupos participaram
em varias atividades interativas que os informaram sobre a nova tecnologia e as
oportunidades e riscos associados, com o objetivo de motiva-los a desenvolver as
suas préprias opinides. Foram realizados 16 eventos entre o outono de 2017 e a
primavera de 2019 sobre tdépicos como o tratamento do cancro com recurso a terapia
genética somatica, o uso da genética dirigida a vetores da malaria e as oportunidades
e riscos da edicdo do genoma.

Metodologia

A Wissenschaft im Dialog foi responsavel por 13 eventos em toda a Alemanha, projetados
para a populacdo em geral e alunos do ensino secundério. Alguns dos eventos
publicos foram examinados do ponto de vista das ciéncias sociais por estudantes e
cientistas convidados.

Como parte do projeto, foi desenvolvido um jogo de simulagéo para alunos do secundario
incidindo na tecnologia de genética dirigida, que pode ser usada para controlar a
malaria modificando geneticamente os mosquitos (Anopheles). Ap6s uma fase de
testes envolvendo quatro visitas a escolas de diferentes tipos, o jogo foi publicado
como um kit de ferramentas. Este kit de ferramentas inclui apresentacdes, um video,
cartas de jogar e folhas de trabalho, o que permitiu aos professores executar 0 jogo
de forma independente com o0s seus alunos.

Cinco "debates de camara baixa", dirigidos ao "publico em geral”, foram organizados para
oferecer uma oportunidade de discutir a edicdo do genoma. Dois especialistas, um
para a parte cientifica e outro para a parte ética ou juridica, introduziram o topico e,
em seguida, juntaram-se a plateia para um debate focado em questdes especificas.
Os participantes deram a vez a sua opinido sobre cada questéo.

Trés outros eventos publicos tomaram a forma de um jogo de simulacdo sobre o tratamento
do cancro com recurso a terapia genética somatica. Durante o jogo, 0s participantes
envolveram-se intensamente numa situacao hipotética sobre um doente oncolégico
gue ndo tem a certeza se uma nova terapia genética através da CRISPR-Cas9 ¢é a
escolha certa para o seu caso. O publico recebeu sugestbes e apoio dos
moderadores.

51



A Academia Leopoldina foi responsavel por trés eventos para jornalistas, investigadores e
partes interessadas politicas e cientificas em Halle/Saale e Berlim. Em dois seminarios
de formacédo organizados pelo Colégio de Jornalistas da Leopoldina, jornalistas e
editores juntaram cientistas das areas de biologia, medicina, ética e direito para
desenvolver ideias aprofundados sobre a area especializada da edicdo de genoma
sob multiplas perspetivas. O objetivo foi sensibilizar os jornalistas para esta matéria
complexa e incentivar a cobertura qualificada dos meios de comunicacdo social. No
ambito do seminario, foi organizado um “debate de camara baixa”, com a participagao
de membros da Leopoldina e especialistas de hospitais, administracdo de servi¢os de
saude, sociedades médicas e associacfes de pacientes.

O seminario final para as partes interessadas de todos os grupos-alvo teve como objetivo
apresentar e discutir as descobertas de eventos anteriores e permitir que o0s
participantes adquirissem novas perspetivas através de discussdes em grupo. Os
alunos de mestrado em ciéncias sociais tiveram a oportunidade de estudar
antecipadamente os eventos para determinar como 0s participantes reagiriam aos
formatos de eventos interativos. Estes resultados foram discutidos no seminério. No
final do projeto, foi disponibilizada documentag¢do resumida.

Site do projeto (em alem&o): www.genomchirurgie.de

Aspetos a destacar e licdes aprendidas

Os diversos formatos de eventos testados no projeto tinham diferentes pontos fortes e pontos
fracos, tornando-os adequados aos diferentes publicos e propésitos. Concluiu-se que
as medidas de publicitacdo correspondentes devem ser bem planeadas e amplamente
divulgadas.

Os “debates de camara baixa” sdo adequados para grandes audiéncias (até 100 pessoas) e
para audiéncias com pouco ou nenhum conhecimento prévio do tdpico. Em
comparagao com uma discussao formal, os “debates de camara baixa” sao muito mais
interativos e permitem que mais pessoas intervenham. E necessario um moderador
experiente e os especialistas devem ser bem informados.

Os jogos de simulacéo sdo adequados para grupos menores (max. 50 pessoas) e geralmente
atraem participantes com interesse na matéria. Duram mais tempo e permitem uma
discussdo mais profunda e detalhada dos problemas. Desenvolver um novo jogo, ou
adaptar um jogo existente a um novo tépico, requer um investimento de tempo e de
recursos.

Os principais beneficios dos seminarios para jornalistas foram vincular a ciéncia e os media,
comunicar descobertas cientificas e facilitar discussdes conjuntas sobre
oportunidades e beneficios da investigacdo. Além disso, os participantes puderam
estabelecer contatos pessoais e esses relacionamentos, geralmente, servem de apoio
a relatorios futuros, com vantagem sobre histérias imediatas acerca do proprio evento.

Nao é facil incentivar uma amostra representativa da populacdo a discutir em conjunto
guestdes tdo complexas. Na maioria das vezes, esses formatos sé abrangem pessoas
comprometidas e interessadas. Essa série de eventos conseguiu atrair uma
participacdo mais alargada. Os participantes apreciaram muito a oferta de um evento
noturno sobre o tema da edicdo do genoma; o apetite por informacdes e discussdes
era alto.
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Impacto do projeto

Todos os participantes no seminario enfatizaram a importancia de tais eventos participativos
e expressaram o seu interesse em debates complementares teméticos (por exemplo,
pesquisa de embrides, terapia na linha germinativa, engenharia genética verde,
engenharia genética e exploracdo animal). Deve-se ter o cuidado de assegurar que a
complexidade dos debates permanece acessivel para o publico. De um modo geral,
mais participantes e participantes mais diversificados também poderéo ser incluidos
nos eventos.

O estudo socio-cientifico que acompanhou este processo analisou os formatos de
participacao sob diferentes angulos. Os formatos e as informacgdes recolhidas podem
ser usados em futuros projetos de comunicacao.
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IRLANDA - DEBATE PUBLICO SOBRE O ABORTO E REVOGACAO DA OITAVA
EMENDA A CONSTITUICAO (2016)

Antecedentes, organizador e participantes

Em maio de 2016, o Programa para um Governo de Parceria comprometeu o Governo
irlandés a estabelecer uma Assembleia de Cidaddos com o mandato de examinar um
determinado numero de questdes fundamentais durante um longo periodo. Uma
dessas questdes era considerar se se deveria revogar ou substituir a Oitava Emenda
a Constituicdo que proibia o aborto.

Varios casos tragicos que acabaram em tribunal pressionaram cada vez mais o0 governo
irlandés a tratar dessa controversa questao. Em 2013, a morte de uma mulher por
septicemia apés lhe ter sido recusada assisténcia para abortar ha sequéncia de um
aborto espontaneo parcial levou a apelos por parte de ativistas para a revogacdo da
emenda.

O presidente da Assembleia de Cidaddos foi nomeado pelo Governo e um grupo
representativo de 99 cidaddos foi escolhido aleatoriamente para representar
amplamente os pontos de vista do povo da Irlanda.

Objetivo

Dar recomendag0fes consultivas para consideracdo por uma comissao parlamentar, que, por
sua vez, fard uma recomendacg&o ao governo.

Metodologia

A Assembleia de Cidadaos realizou cinco reunides de fim de semana entre outubro de 2016
e abril de 2017, periodo em que testemunhas juridicas e médicas foram convidadas a
prestar depoimento e a ser questionadas. Um relatério final com recomendacdes foi
preparado e posto a consideragdo de um comité de parlamentares de ambas as
camaras que, em dezembro de 2017, recomendou um referendo dos cidadaos sobre
a supresséao da Oitava Emenda a Constituicdo. Para alterar a Constituicdo é requerido
um referendo, o que o governo irlandés prop6s. Este referendo ocorreu em 25 de maio
de 2018 e uma clara maioria, 66,4% contra 33,6%, votou a favor da supressao da
Oitava Emenda.

Aspetos a destacar e licdes aprendidas

A Assembleia de Cidadaos era composta por cidadaos particulares; nas suas deliberactes
ndo participaram politicos. O governo definiu 0os seus pardmetros e o Parlamento
respondeu ao relatorio final.

As técnicas de construcdo de consenso facilitaram um maior envolvimento e respeito mutuo.
O tom dos procedimentos na Assembleia de Cidaddos ndo foi agressivo e as
informag0fes apresentadas eram inteligiveis para leigos.

A comissdo parlamentar refletiu amplamente o tom e a abordagem da Assembleia de
Cidadaos e a sua atitude foi, por isso, mais inquiridora do que contraditéria.

As campanhas do 'Sim' e do 'N&o' ao referendo foram, em grande medida, conduzidas fora
das estruturas tradicionais dos partidos politicos.
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Embora tenha havido politicos que se destacaram nas duas campanhas, 0s principais
partidos permitiram que 0s seus membros apoiassem os dois lados.

A tomada de decis@es foi deliberadamente dilatada para permitir o debate publico entre as
partes.
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POLONIA - SEMANA CONSTITUCIONAL PARA INFORMAR E DIALOGAR COM OS
CIDADAOS (2018)

Antecedentes, organizador e participantes

A entidade organizadora da Semana Constitucional, a Associagdo Pro Memoriam Zbigniew
Hotda, foi fundada por um grupo de especialistas juridicos com o objetivo de
comemorar a atividade cientifica e social do professor Hotda, através da prestacao,
entre outras coisas, de educacao juridica de uma forma aberta e criativa.

Objetivo

A Associagao busca construir um terreno comum com vista a0 consenso e cooperagao entre
representantes de diferentes profissées juridicas. O objetivo deste debate publico é
informar ou educar as pessoas e incentiva-las a ser proativas em publico. Deste modo,
fornece a sociedade ferramentas para ajudar a fazer escolhas informadas, ao mesmo
tempo que potencia a participacdo ativa dos cidad@os na vida publica e contribui para
o fortalecimento da sociedade civil.

A Semana Constitucional € um projeto nacional que a Associagdo organiza desde 2015.

Inicialmente, o projeto era dirigido apenas a estudantes de escolas do ensino basico e
secundario, mas desde a sua 42 edi¢cao outras instituicbes, como autarquias, casas de
cultura, cafés, cinemas, armazéns e comunidades religiosas, sdo convidadas a
participar.

Até a data, 2 300 advogados ministraram aulas sobre direito constitucional em cerca de 1 700
escolas. Estima-se que aproximadamente 170 000 alunos tenham participado nessas
aulas.

A questéo

Casos praticos de influéncia da lei basica sdo objeto de aulas interativas conduzidas por
advogados, juizes, procuradores, académicos e juristas estagiarios.

Numa perspetiva mais ampla, a iniciativa pode ser vista como uma maneira de comunicar na
sociedade que a Constituicdo ndo € um conjunto de regras gerais que diz respeito
apenas a um grupo estreito e hermético daqueles que aplicam a lei, mas que respeitar
a lei e a Constituicdo € uma questéo de interesse comum.

Metodologia

As informacgbes sobre a Semana Constitucional e o formulario de inscricdo online séo
publicadas no site oficial da Associacdo e divulgadas nas redes sociais,
principalmente no Facebook. As escolas e outras instituicdes podem inscrever-se
através do formulario, indicando, entre outros, sua localizacdo, o nimero de alunos
gue participardo na aula constitucional e horérios preferenciais. Os advogados podem
registar-se da mesma maneira e devem informar onde, quando e quantas licbes
podem realizar. De seguida, a Associacao vincula a instituicdo ao advogado para que
entre si acordem na organizacao das aulas.

Os advogados que concordaram em participar do projeto receberam estudos de caso
preparados, ndo apenas pelos membros da Associa¢do, mas também pelos membros
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da Associacdo de Jovens Jornalistas, uma organizacdo que visa envolver jovens no
ativismo e promover os direitos humanos, e também pela Associacédo Cientifica de
Direito Constitucional da Universidade de Varsévia. Os advogados sdo aconselhados
a falar numa linguagem simples, adequada a idade dos alunos. No final, os alunos
devem transmitir aos instrutores o que acharam da aula.

A supervisdo substantiva do projeto é assegurada por juristas eminentes. Todos 0s
advogados que concordaram em patrticipar do projeto ministram estas licbes pro bono
e hdo recebem reembolso das despesas de viagem. Uma vasta gama de profissionais
de direito esta envolvida na realizacado de aulas durante a Semana Constitucional,
incluindo os decanos das Camaras de Advogados Distritais, 0 Comisséario para 0s
Direitos Humanos e outros advogados ou académicos conhecidos.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

A Semana Constitucional demonstra que o debate publico, que visa informar e educar as
pessoas e incentiva-las a serem proativas na vida publica, pode ser alcancado com
recursos financeiros relativamente modestos.

O projeto demonstra o poder das redes sociais, que, quando usadas adequadamente e
direcionadas ao grupo certo, podem atrair atencéo significativa. A Associagéo deve o
sucesso da Semana Constitucional ao facto de ter conseguido criar uma atmosfera
muito positiva em torno do projeto, recorrendo, designadamente, aos meios de
comunicagéao social.

O projeto, como qualquer outro, ndo é perfeito. Apesar de estar aberto a outras instituicdes,
as escolas continuam a ser 0s principais participantes. Além disso, os advogados que
ministram aulas e as escolas nao precisam de dar feedback a Associa¢cédo que avalia
0 projeto.

Impacto

Apesar das diferencas de opinides politicas na sociedade, a Semana Constitucional prova
gue é possivel a comunicagdo sobre valores fundamentais que sdo compartilhados
numa sociedade democratica, especialmente quando discutimos esses valores em
casos claros e especificos, com 0s quais as pessoas se podem relacionar.

Desafios

Um dos desafios enfrentados pelos organizadores do projeto é separar a narrativa politica
das quest0es juridicas, de forma a refutar as alegacdes sobre a natureza politica do
evento.

Site: http://stowarzyszenieholda.pl/
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PORTUGAL - DEBATE PUBLICO SOBRE O FINAL DA VIDA (2017)

Antecedentes, organizador e participantes

O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida (CNECV) langcou um debate nacional
sobre decisdes em fim de vida, que incluiu, além da eutandsia, varias questdes éticas
relacionadas com os cuidados no final da vida.

A iniciativa comegou em Lisboa em maio de 2017, seguida de uma série de debates publicos.
Houve 14 debates, com a participacdo de um grande nimero de membros do publico,
que tiveram lugar em 12 cidades diferentes em todo o pais.

Objetivo

Aumentar a sensibilizagédo do publico e incentivar a promocéo de um debate livre e informado
entre todos os cidadaos, para permitir uma participacdo responsavel nas decisées
democraticas.

A questéo
Varias questdes foram levantadas durante o debate, principalmente:

e 0 respeito pela autonomia individual,

¢ as limitacdes da autonomia ao solicitar a eutanasia e o suicidio assistido;

e como cuidar no final da vida e a disponibilidade e adequacéo dos cuidados no final da
vida;

e argumentos a favor e contra a legalizagé@o da eutanasia e do suicidio assistido.

Metodologia
Todos os debates foram abertos aos cidadaos.

Os especialistas foram convidados a apresentar as suas opinides sobre os dilemas
correspondentes aos seus papéis profissionais (médicos, religido, filosofia, direito),
mas também seus pontos de vista pessoais (como jovens, representantes de
pacientes, formadores de opinido).

Na ultima conferéncia (a conferéncia internacional), foram seguidas duas abordagens sobre
a importancia do papel da sociedade civil e do processo de deliberacdo, e aos
especialistas de diferentes paises foi solicitado, ndo que expressassem 0S Seus
pontos de vista, mas que fornecessem informacdes sobre a situagéo juridica e factual
nos seus paises. Os “atores principais” foram os cidadaos, que participaram em todas
as conferéncias e tiveram a liberdade de intervir, fazer perguntas e trocar experiéncias.

A sociedade teve a oportunidade de discutir questdes relevantes sobre o final da vida (por
exemplo, cuidados paliativos, consentimento informado), além da questao especifica
da eutanasia.

O projeto terminou em dezembro de 2017. No inicio de 2018, o Parlamento votou contra a
proposta de alteracdo da lei.

Os debates foram gravados e amplamente divulgados pelos meios de comunicacdo social.
Um meio de comunicacao parceiro cobriu os debates regularmente (entrevistas, fotos,
anuncios e reportagens pés-debate).
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Um livro chamado “Decidir sobre o final da vida — ciclo de debates” foi publicado com uma
colecdo de excertos das conferéncias e intervencdes do publico (com uma visao geral
de todas as opinibes expressas), bem como com o0s textos das conferéncias
apresentadas no seminario internacional. Também incluiu um glossario, uma
conclusédo com as principais perguntas e argumentos apresentados nos debates eum
breve estudo sobre legislacdo comparada.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

O trabalho foi saudado por todos os setores da sociedade, que reconheceram a importancia
de ajudar os cidaddos a construir as suas préprias opinides através de um debate
aberto e pluralista.

O envolvimento de todos os principais atores nas discussdes ajudou os cidadaos a entender
as suas opinides, esperancas e receios.

Uma publicacé@o contendo os destaques dos debates, as principais conclusdes, um glossario
e um resumo de quadro juridico comparativo foi langada em 1 de fevereiro de 2019
numa ceriménia com a presenca do Presidente da Republica. A documentacéo
permanece relevante, apesar da decisdo do Parlamento contra as propostas.
Manifesta as conclusées dos debates para referéncia futura.

Impacto

Os debates tiveram um impacto consideravel nas comunidades locais, avaliado pelo nUmero
de noticias e artigos de opinido publicados nos meios de comunicacdo social e em
transmissdes e publicacdes nacionais e regionais que mostraram reconhecimento
pelo formato do processo de auditoria e a discussao livre e aberta sobre o tema, que
nunca havia sido feita antes.

Curiosamente, varias instituicdes desafiaram o CNECV a estender o periodo de discussdes
publicas, oferecendo-se para organizar iniciativas em locais que ndo foram incluidos
no roteiro original dos debates.

Um volume especial do resumo dos debates foi editado, contendo as posi¢cdes mais
relevantes dos intervenientes (palestrantes e publico em geral), juntamente com as
principais conclusbes do consenso e as principais questdes que geram opinides
controversas e opostas.

Este volume foi distribuido por uma vasta rede de livrarias em todo o pais e esgotou em pouco
tempo. O Presidente da Republica esteve presente no evento de langcamento,
ressaltando a relevancia da iniciativa, 0 que aumentou o impacto mediatico do
conteudo do livro.
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FEDERACAO RUSSA — DEBATE PUBLICO E O SEU IMPACTO NA LEI SOBRE O
TRANSPLANTE DE ORGAOS E TECIDOS HUMANOS (2016)

Antecedentes

A Federacao Russa tem uma pratica de longa data de consultas sobre projetos de lei no nivel
das autoridades estaduais, bem como discussfes publicas. As discussdes publicas
decorrem em varios locais e com representantes interessados de comunidades
profissionais e organizacgdes publicas, incluindo as comunidades de pacientes.

A resolugéo do governo da Federagédo Russa "sobre medidas para melhorar as atividades
legislativas" (2009) prevé que um projeto de lei aprovado por 6rgdos governamentais
e autoridades executivas seja colocado num site de Internet especial para discusséo
publica. Os comentéarios e sugestdes fornecidos pelos cidaddos séo publicados ou
enviados através do mesmo site. As respostas as sugestdes também séo ali
publicadas. Essas respostas sdo preparadas pelo Ministério da Salde e por
funcionarios do Departamento de Assisténcia Médica e do Departamento Juridico,
com o envolvimento de grupos de especialistas.

Além disso, sdo realizadas discussfes publicas sobre projetos de lei com varios publicos-
alvo: comunidades profissionais, incluindo académicos, representantes de confissdes
religiosas, organizacdes de pacientes e representantes do foro publico, que deixam
patente a diversidade da sociedade civil.

As propostas de lei sdo alteradas com base nas opinides recolhidas. Se se considerar que a
adocao de um projeto de lei viola ou restringe os direitos humanos, esses projetos de
lei podem ser reencaminhados para comentarios do publico.

A questéo

A lei da Federacdo Russa de 1992 "sobre transplante de 6rgéos e tecidos humanos” permite
que sejam removidos 6rgaos do corpo de uma pessoa adulta ap6s a sua morte, se
ndo houver registo de que tal fosse contrario a vontade dessa pessoa. Por outras
palavras, ha um consentimento presumido na auséncia de recusa explicita (“opt-out”).
A legislacdo incide no transplante de 6rgéos e apresenta lacunas significativas em
guestdes relacionadas com os direitos humanos nos que respeita a doagao de 6rgaos.

Tem havido debate sobre se os familiares devem participar na decisdo de doacao de 6rgéos
de uma pessoa falecida, incluindo o direito a recusarem a doacéo de 6rgaos quando
a pessoa em causa hdo manifestou expressamente esse desejo.

Outra discussao diz respeito a doacéo de 6rgaos de criancas. A lei de 1992 proibe doacdes
de 6rgaos vivos de menores de 18 anos e exige o consentimento informado de um
dos pais (consentimento explicito, “opt-in”) para remover um érgao de uma crianga
falecida.

A nova legislacéo, proposta em 2016, teve como objetivo melhorar o enquadramento juridico
no dominio da doacdo de 6rgdos, com vista a preencher as lacunas legais
relacionadas com os direitos dos dadores de 0Orgdos; equilibrar os direitos dos
dadores, dos destinatérios, dos seus familiares e as perspectivas de especialistas de
organizacdes médicas; e melhorar os aspetos juridicos e éticos da doacéo.
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Outro objetivo foi informar a populacdo sobre a importancia da doacdo de 6rgdos e a
legislagdo vigente, incluindo o seu desenvolvimento e aperfeicoamento.

Metodologia

As emendas propostas foram sujeitas a consulta e debate publicos, conforme exigido pelo
Projeto de Lei de 2009.

As discussdes ocorreram de diferentes formas. O debate online contou principalmente com a
participacdo de cidaddos comuns, com idade superior a 40 anos, que discutiram o
projeto de lei e expressaram as suas opinides sobre a doacdo de 6rgaos. As suas
atitudes em relacdo a doacao de érgdos eram principalmente negativas ou neutras.

A discussdo sobre doacdo de érgaos, entre as geracdes mais jovens, ocorreu nas redes
sociais.

O debate detalhado sobre o projeto de lei decorreu na comunidade profissional, em reunibes
com especialistas. As opinides dos especialistas foram analisadas de acordo com as
regras para a elaboracao de um projeto de lei a ser submetido ao Governo. As analises
foram tidas em considerag&o pelo Ministério na preparacéo do projeto de lei.

Resultado

O resultado dos debates permitiu ao Ministério melhorar as disposi¢cdes do projeto de lei e
aperfeicoar os programas de informacéo aos cidaddos sobre a doacao de 6rgaos.

As normas legais que permitem a doacdo de orgdos de criangas falecidas foram muito
criticadas. O debate mostrou que a sociedade russa ndo esta pronta para a doacao
de 6rgaos de criancgas falecidas, embora isso ja esteja regulamentado na lei, e ndo
haja obstaculos para a implementacao dessa disposicao.

As emendas propostas a lei receberam muitas criticas, e a nova lei foi interrompida antes de
chegar ao Parlamento (Duma).

Aspetos a destacar e licdes aprendidas

A doacdo de oOrgdos é uma questdo muito sensivel para a sociedade russa, devido a
importancia dada a integridade do corpo das pessoas falecidas. Foi possivel chegar a
um consenso entre especialistas em muitas questées, mas ainda ha dificuldades em
regular os direitos dos familiares de dadores.

Uma das licbes aprendidas mais importantes é que o debate s6 sera eficaz se as pessoas
tiverem um entendimento completo do assunto, especialmente quando estejam em
causa questdes de direitos humanos. O debate deve ser precedido de uma ampla
campanha de informacgdo, com explicacbes detalhadas de todas as disposicdes
discutidas na legislacdo atual e na nova proposta.

A discussédo do projeto de lei continua, e o mais dificil € superar as atitudes negativas em
relacdo a doacgéo de 6rgéos dos cidaddos com idades entre 50 e 60 anos, que estdo
muito ativamente envolvidos em discussdes publicas sobre esse assunto.

O debate publico deve ser adaptado ao contexto cultural. Talvez esta questédo tenha as suas
proprias raizes historicas e culturais, uma vez que a Federagcdo Russa € um pais
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multiétnico e multiconfessional, onde sempre foi importante preservar a integridade do
corpo de uma pessoa falecida antes do enterro.
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REINO UNIDO - ENVOLVIMENTO DO PUBLICO EM NEUROCIENCIA, DEPENDENCIA E
DROGAS (2007)

Antecedentes, organizador e participantes

Em 2006, a Academia de Ciéncias Médicas (AMS) langou uma investigacdo independente
sobre as questdes sociais, de saude, de seguranca e ambientais que haviam sido
identificadas num relatério anterior, DrugsFutures 20257, publicado em 2005.

As atividades de envolvimento do publico no DrugsFutures foram realizadas de janeiro a abril
de 2007 e envolveram grupos especificos que incluiam pais de criancas com TDAH,
estudantes, professores, toxicodependentes e ex-toxicodependentes, idosos, jovens
e pessoas com problemas de salde mental.

Objetivo

Explorar as expetativas e preocupac¢des de uma ampla seccéo transversal do publico sobre
questbes atuais e futuras relacionadas com a neurociéncia, a dependéncia e as
drogas.

A questéo

O programa de envolvimento do publico pretendeu concentrar-se nas areas em gque a
dependéncia, a neurociéncia e as drogas se sobrepdem, cobrindo os trés tipos de
drogas identificados no relatorio original de antevisdo: drogas ilegais e drogas legais
'recreativas'’, medicamentos para a salude mental e uma nova categoria de
substancias denominadas "melhoradores da cogni¢ao" (“cognition enhancers”), que
podem aperfeicoar o desempenho do cérebro de maneiras especificas, como
melhorar a memoria de curto prazo ou a rapidez do pensamento.

Foram feitas perguntas especificas com base nos seguintes cenarios: as drogas e 0s jovens,
drogas para um cérebro mais inteligente e as drogas € a lei.

Metodologia

A AMS criou um Grupo de Trabalho para apoiar a sua analise, independente das questfes
sociais, de saude, seguranca e ambiente levantadas pelos progressos cientificos em
neurociéncias, dependéncia e drogas (BSAD). Procurou-se que a composi¢cado do
Grupo de Trabalho refletisse a diversidade das questbes a ser exploradas e incluiu
especialistas em epidemiologia, medicina, neurociéncia, psiquiatria, psicologia,
farmacologia, filosofia e direito.

O Grupo de Trabalho consultou organizacbes relevantes de partes interessadas (por
exemplo, cientistas, financiadores de investigacao, profissionais de saude, instituicdes
de beneficéncia e grupos de pacientes) sobre questdes que possam resultar dos
desenvolvimentos cientificos atuais e futuros nestas matérias.

Houve uma grande diversidade de tipos de eventos, com um langamento publico em Londres
(113 participantes), 19 seminarios curtos de divulgacao (2 horas) (146 participantes)
em todo o Reino Unido, 5 seminérios regionais em todo o Reino Unido (180
participantes), cada um focado num topico diferente (por exemplo, direito, saude
mental, etc.) e um Brainbox — duas sessfes de dois dias com seis semanas de
intervalo para discussdes mais aprofundadas, cobrindo todos os cinco tépicos dos
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seminarios regionais (25 participantes). Os eventos de divulgagéo, alguns dos quais
envolveram apresentacfes de toxicodependentes e ex-toxicodependentes, incluiram
a consulta as partes interessadas e, simultaneamente, uma analise por especialistas.

Aspetos a destacar e licbes aprendidas

O projeto foi integralmente avaliado. Algumas carateristicas a destacar sobre o valor para os

participantes séo referidas abaixo (para mais informacfes, consulte a avaliacdo
integral do projeto):

0 processo funcionou bem para os participantes do publico. De um modo geral, os
entrevistados ficaram muito satisfeitos com o processo e com o modo como foi
executado. O processo envolveu as pessoas de forma eficaz;

0s participantes consideraram o0 processo muito interessante, informativo e util. A
gualidade das discussfes e 0 interesse e entusiasmo dos participantes foram
elevados;

0s participantes aprenderam algo novo. Muitos também disseram que o0 seu
envolvimento esclareceu a sua forma de pensar e afetou 0s seus pontos de vista sobre
as drogas e os problemas de saude mental,

houve um aumento do entusiasmo pelo envolvimento futuro. Em resultado de terem
estado envolvidos neste processo, quase todos o0s entrevistados se sentiram mais
dispostos a envolver-se em discussdes sobre questbes politicas no futuro. Quase
todos os entrevistados também consideraram que era importante envolver o publico
na discusséo deste tipo de questdes, e muitos expressaram o desejo de que houvesse
mais eventos deste tipo;

muitos participantes consideraram importante poderem expressar-se e ser ouvidos
pela AMS e acharam que poderiam dar um contributo para as politicas publicas e
influenciar decisfes futuras.

Impacto

uma das prioridades publicas, nomeadamente a necessidade de estudar a
dependéncia como doenga, foi escolhida pela AMS e um novo financiamento de 8
milhdes de libras foi disponibilizado pelo Conselho de Pesquisa Médica para a
realizacdo esse estudo;

em julho de 2009, o Conselho Consultivo para o Uso Indevido de Drogas (junto do
Ministério da Administracdo Interna) realizou uma analise detalhada da seguranca e
regulamentacdo dos melhoradores da cognicdo, considerada uma prioridade de
investigacao pelos participantes do publico nesse projeto;

o dialogo enriqueceu as informagdes disponiveis sobre as razdes por que algumas
intervencdes legais sobre o consumo de drogas nao funcionam;

o didlogo influenciou e melhorou diretamente o relatério final da AMS sobre
Neurociéncia, Dependéncia e Drogas (Brain Science, Addiction and Drugs - BSAD)
enviado ao governo. Os participantes do publico puderam constatar o seu contributo
para o relatério final.
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TERMOS USADOS NESTE GUIA

Na medida da sua génese enquanto area de préatica profissional, o debate publico
desenvolveu conceitos e terminologia proprios, muitos dos quais sao contestados ou refletem
preferéncias e compromissos diferentes. A lista seguinte ndo pretende apresentar uma
explicacdo definitiva do significado dos termos, mas apenas esclarecer como certos
conceitos, potencialmente ambivalentes, sdo usados neste guia.

Atividade de debate publico — uma atividade organizada, de ambito limitado, destinada a
estimular e considerar o debate publico sobre um tema especifico, na expetativa de
que este informe ou influencie o desenvolvimento de politicas ou a governacao.

Cidad&do — uma pessoa singular sujeita as leis e politicas de um Estado e usufruindo de
direitos tutelados e garantidos por esse Estado. Em casos compostos, como o de
"assembleia de cidadaos", o significado de "cidadao" é mais amplo do que apenas
aguelas pessoas que tém nacionalidade ou direito a voto nesse Estado.

Co-concecgéo — a concegédo e a configuragdo de um processo pelos participantes, entre si,
facilitadas ou negociadas pelo organizador do debate publico.

Consulta — obtencéo de informacdes qualitativas com o objetivo de modificar ou confirmar
uma medida proposta que recaia nas areas de responsabilidade do organizador.
Normalmente, o objetivo é procurar obter o contributo de um vasto leque de pontos de
vista. As consultas podem ser abertas ao publico (especialmente em questdes de
politica publica que podem afetar indiretamente a todos) ou ser dirigidas a grupos—
alvo ou individuos detentores de determinados interesses, conhecimentos ou
experiéncias especificas. Os respondentes sdo auto—selecionados.

Debate — qualquer discurso no qual varios individuos ou grupos interagem para identificar,
explorar e resolver os seus diferentes pontos de vista e interesses, através da
apresentacdo de evidéncias, argumentos e valores. No presente documento, esse
conceito mais geral de 'debate’ distingue—se do de um debate formal entre dois lados
opostos numa mogao proposta por um deles (ver também 'debate publico’).

Debate publico — neste documento e no artigo 28.° da Convencgédo de Oviedo, 0 conceito
abrangente de 'debate publico' é usado para descrever interagdes discursivas na
esfera publica (isto €, num contexto ndo profissional) através das quais individuos e
grupos podem identificar, explorar e resolver os seus diferentes interesses em
guestdes que afetam (ou potencialmente afetam) a todos. (ver também 'debate’).

Debate publico por convite / sem convite — no debate publico por convite, uma autoridade
responsavel convida os membros do publico a participar numa atividade com uma
finalidade previamente definida; nos debates publicos sem convite, os membros das
organizacdes publicas e da sociedade civil fazem propostas a uma autoridade
responsavel com vista a efetivagdo de determinadas mudancgas.

Diadlogo — o 'dialogo publico' é uma forma de envolvimento deliberado entre profissionais,
legisladores/decisores e nao especialistas, através do qual os participantes ouvem-se
e respondem uns aos outros. Este envolvimento decorre de acordo com condi¢cbes
previamente delineadas, de forma a neutralizar assimetrias de poder e de
conhecimento.
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Esfera publica — o espago do debate publico; um ambiente comunicativo nacional no qual
individuos particulares podem formular e discutir os desafios sociais que afetam a
todos e influenciar as politicas dai decorrentes. Na préatica, pode ser apoiado por
instituicdes, como instituicdes sociais e politicas, e pela comunicacéo social.

Governagdo — neste guia, 'governacdo’ significa o uso responsavel do poder ou da
autoridade para definir, monitorar e aplicar padrbes e comportamentos aos sistemas
ou organizacdes. Pode significar, tanto a orientacdo do comportamento das pessoas,
como a garantia de prestacao de contas. A governacao pode ser efetivada através de
medidas obrigatérias e ndo obrigatérias (disposicbes legais, sistemas de
licenciamento, normas profissionais, cédigos de conduta, recomendacdes, etc.). A
governacao pode ser uma funcao de atores publicos e privados.

Métodos deliberativos — encontros discursivos sustentados nos quais os participantes
abordam uma questédo de interesse comum, partilhando informagfes, examinando
evidéncias e envolvendo—se em discussdes numa posicao de respeito mutuo.

Métodos qualitativos / quantitativos — os métodos quantitativos recolhem informagdes que
sdo produzidas sob a forma de valores numéricos (por exemplo, 0 nimero ou a
propor¢ao de pessoas que ddo uma resposta especifica a uma pergunta); os métodos
gualitativos fornecem informacdes discursivas e geralmente permitem a exploragdo
aprofundada de aspetos de interesse através de questionamento e reflexéo.

Organizador — a pessoa que toma a iniciativa de organizar uma atividade de debate publico
(ver 'debate publico por convite / sem convite'). O organizador geralmente fornece ou
coordena 0s recursos necessarios a atividade, podendo contratar especialistas para
facilitar ou realizar a atividade em seu nome.

Participante — autoridades publicas, especialistas e cidadaos, todos podem ser considerados
participantes numa atividade de envolvimento ou debate publico.

Publico / puablicos — muitos cientistas sociais e profissionais de envolvimento publico
preferem o termo 'publicos', no plural, ao singular ‘publico’, para evitar a implicagéo de
que existe um uUnico grupo homogéneo ou de que esse ‘publico’ tem existéncia
concreta, independentemente das tematicas em questao.

Representatividade — a participagdo por convite pode ser estabelecida de forma a ser
representativa da populagéo em geral ou de um subconjunto especifico da populacao,
de acordo com certos critérios, como sejam 0s critérios sociodemograficos. A
dimensdo apropriada de uma amostra, os critérios de representatividade e o
significado que pode ser atribuido aos resultados 'representativos' requerem uma
reflexdo critica cuidadosa.
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RECURSOS SELECIONADOS

Delib — um empreendimento social com fins lucrativos que fornece uma variedade de
ferramentas para a participagédo dos cidadaos (em inglés, https://www.delib.net/)

Dicopart (Dictionnaire Critique et Interdisciplinaire de la Participation) — Iéxico de termos
e conceitos relativos a participacdo (em francés, https://www.dicopart.fr/)

Les Etats généraux de la bioéthique («Férum da Bioética») € uma forma de consulta aos
cidadaos prevista na lei (audiéncias, eventos nas regides, consultas pela Internet, comités de
cidaddos) para conhecer a opinido dos cidadados antes dos processos de revisdo e possivel
modificacdo da legislacdo da bioética existente em Franca (em francés,
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/).

Fonden Teknologiradet (Board of Technology Foundation) — Organizacédo dinamarquesa
gue apoia a avaliacdo e previsdes de tecnologia, a participagdo publica, a Investigagdo e
Inovacdo Responsaveis (IIR) e novas formas de governacao (em dinamarqués e inglés,
http://www.tekno.dk/?lang=en)

Guide No.5 of UNESCO - sobre Comissdes Nacionais de Bioética e Participacdo Publica
(https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000371176)

Involve — organizacdo do Reino Unido que presta consultoria e apoio a participacao
democratica em areas que incluem as politicas de ciéncia e de saude (em inglés,
https://www.involve.org.uk/; a Involve possui descricbes resumidas de mais de cinquenta
abordagens diferentes sobre o debate publico, disponiveis como recursos em
https://www.involve.org.uk/resources/methods.

Sciencewise — 0 programa Sciencewise é o exemplo do Governo britanico de como
desenvolver evidéncias robustas sobre opiniées publicas para informar o desenvolvimento de
politicas nas areas de inovacéo cientifica e tecnolégica. Criado em 2004, o programa apoiou
mais de 50 projetos de dialogo. (em inglés, http://sciencewise.org.uk/)
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