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Introduction videos for ASSET citizen consultation

In September 2016 8 citizens consultations took place across Europe as part of the citizen
consultations in Work Package 4 in the ASSET project.

The ASSET Citizen Consultations is based on the World Wide Views method, which combines
simultaneous national face-to-face citizen consultations worldwide with a web-based
transnational comparison of national results. The overall objective of the method is to strengthen
the engagement of citizens in political decision-making processes. Citizens have to live with the
consequences of policies. For that reason, their views should be taken into consideration.

To ensure a high quality and a uniform introduction to the themes of the consultation in all
countries, information videos for each of the four debate session was produced. The national
partners then had to translate the videos into their national language and show at the citizen
consultations.

Each thematic session at the Citizen Consultations are then introduced by the head facilitator and
an information video. After this introduction, the participants engage in moderated group
discussions with the purpose of giving all participants time to reflect and listen to other opinions.
Each thematic session is namely ended with a voting session, where citizens individually vote on
alternative answers to a different number of questions. The voting results are instantly reported
on this website, so that anyone with Internet access can compare answers to the various
questions across countries.

Below are a screen shot of the four videos, as well as link for the videos online.

Movie 2: Communication between Citizens
Safety and Public Health Authorities

How Does Zika Damage a Baby’s Brain?

Movie 3: Transparency in Public Health Movie 4: Trust, action and access to
Knowledge


http://www.wwviews.org/

Link to videos:

Link to the four videos in the available languages

Bulgarian

1.

https://www.youtube.com/watch?v=IwXFh3X2Qbc

https://www.youtube.com/watch?v=XkUpOaPXJao

https://www.youtube.com/watch?v=F7RBjesLwhl

https://www.youtube.com/watch?v=JY5kfTAQI6s

Danish

https://www.youtube.com/watch?v=Jxp9viwQisg

https://www.youtube.com/watch?v=Mbwci3caQTU

https://www.youtube.com/watch?v=mpRY5yx9Z1o

https://www.youtube.com/watch?v=dvSJVaphU5c

English

https://www.youtube.com/watch?v=1f84wsADyLs

https://www.youtube.com/watch?v=5KZ12cquA6bk

https://www.youtube.com/watch?v=YrfVMccEaE4

https://www.youtube.com/watch?v=wDEjfcs1YMg

French (used by Switzerland
and France)

https://www.youtube.com/watch?v=4rgYxW202rQ

https://www.youtube.com/watch?v=WmV9UhbFA |

https://www.youtube.com/watch?v=kX5GbyC7JV8

https://www.youtube.com/watch?v=WQYPQuKQ9 0

Italian

https://www.youtube.com/watch?v=hOIuXSGBRuk

https://www.youtube.com/watch?v=PKLEeSHZH4M

https://www.youtube.com/watch?v=nRCLk8Y7xSo

https://www.youtube.com/watch?v=Bf 54mCP8lg

Norwegian

https://www.youtube.com/watch?v=ejH61TIBDtY

https://www.youtube.com/watch?v=oUaifzJJZDc

https://www.youtube.com/watch?v=00D1PCMDHfO

https://www.youtube.com/watch?v=uUy02kizTTk

Romanian

https://www.youtube.com/watch?v=u6A648wEbBs

https://www.youtube.com/watch?v=RiRHwQmiblA

https://www.youtube.com/watch?v=_HPmLIToaxA

PWONPIRWNEISWNERIRWNDERIEWNERISWN PR WD

https://www.youtube.com/watch?v=lyuSNnmZ1y8
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Information booklet for ASSET Citizen Consultations

The questions that citizens voted on are central to the ASSET Citizen Consultation. They dictate
the topics that the citizens deliberated on and framed the subsequent voting results'. The
information booklet plays a complementary role in the sense that it enables citizens to reflect
over the 4 themes, and then make up their own mind and vote on an informed basis.

Below we have inserted all national booklets.

NB. France and Switzerland used the same language (French).

! They were part of D4.1



Bulgaria: Information booklet

ACET — rpa*XaaHCKM KOHCYATaUuUuU

3d TOTOBHOCTTA 1 OTroBopa B cnyqaf/i Ha ennagemMmumAa m

naHAemums
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CTPALHWTE BUPYCW — NOTNEL OTB/IN30, CNOAENEHN MHEHUA
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Tele/lHOJIOI‘I/Iqu PE€YHHUK

BaKkcuMHauua: BbBexkaaHe B YOBELLKMA OPraHM3bM Ha MUKPOOPraHM3MKn/4actuLm oT TAX, KOUTO
npeau Tosa ca buaun TpepupaHu, 3a Aa ce ob6e3BpenaT, C Le u3rpaxaaHe Ha UMyHUTET.

EBponeicKu LLeHTbp 32 NpodUNaKTUKA U KOHTPOA Ha 3abonaBaHuaTa (ECDC): HesaBucuma
areHumMa Ha EBponenckus cbtos, YMATO MUCKUA e A3 Ce 3acuaum 3alumTaTa Ha EBpona cpeluy
nHdpekuMno3HM 3abonasaHuA. Ta e cb3gageHa npes 2005 r. u ce Hamupa B CTokxonm, LLseuus.

Ennpgemua: Enngemun e 6bp30 pasnpocTpaHeHne Ha MHPEKLMOo3HO 3abonaBaHe cpes ronam
6poit xopa OT AaAeHO Hace/NeHue 3a KpaTbK nepuog ot Bpeme, 06MKHOBEHO ABe CeAMULIA UK
No-mMankKo.

KomyHuKauma Ha pucKa: lMHamuyeH, MHTEPaKTUBEH MPOLEC Ha CTPaTernyeckn n epeKkTmseH
06meH Ha MHpopMaLMa OTHOCHO Npobaem, NpMYMHABALL, CEPMO3HO HE3MOKOICTBO, 3a Aa ce
NOMOrHe Ha XxopaTa Aa ce CNpPaBAT, Aa B3emMaT MHGOPMUPaAHWN PeleHuns 1 Aa NposaBAaT pasbupaHe
Mo YyBCTBUTENIHM BbLMNPOCU NPeam, No BPeme Ha U cies, U3BbHPEAHM CUTYaL U,

JNlnuHa cBo6opga: /IMyHM rapaHumm n ceoboam Ha puUsMyecKkmTe nLa, KOUTO NPaBUTENCTBaTA
TpsabBa Aa 3aunTaT. O6XBATLT HA MOHATMETO € Pa3/IMYeH 3a OTAE/IHUTE AbPKaABU, HO YECTO
BK/IlOYBA cBOOOAATa Ha NpecaTa, cBoboaaTa Ha Bepom3noBedaHNeTo, cBoboaaTta Ha U3pasnBaHe,
cBob0oAa Ha cbbpaHMATa, NPaBOTO HA CUIYPHOCT 1 cBob6oAa, cBObOAATa Ha C/IOBOTO, NPABOTO Ha
HEMPMKOCHOBEH JIMYEH KMBOT M NPaBOTO Ha PaBHOMOCTAaBEHOCT Npes 3aKoHa.

Mepku 3a ocurypsBaHe Ha roTOBHOCT: [1peBaHTMBHU MepPKK, npeanpuemanm C Lea ocurypasaHe
Ha KOHTPOA Haj 3apa3HuTe 6onectm u npegoTrepatABaHe Ha ennagemumunTe.

MMNP: mopbunu, napotut n pybeona.

OCHOBHM YOBeLLKM NpaBa: TepMuH, N3MN0/13BaH 3a ONUCBaHe Ha NpaBaTa Ha YOBEKA TaKa, KaKkTo
Te ca NPU3HATU B 3aKOHOAATE/NICTBOTO Ha EBponeickua cbio3 (EC).

Mepku 3a otroBop: MepKkuTe, B3eTn No Bpeme Ha ennaemMua nam NnaHgemms, 3a ga ce pearmpa
Ha Bb3HUKHa/11A B3PUB.

MNanpaemuma: Pa3l'lp0CTpaHEHMETO B CBETOBEH Mal.l.l,a6 Ha HoBa bosecT. I'pmnHa naHa4emumA
HACTbMNBa, KOrato HOB rpuneH B1MpPycC ce noAaBABa U PAa3NPOCTPaHABa MO UeNNA CBAT U NOBEYETO
XOpa HAMAT MMYHUTET CpeLly Hero.

FpunHa naHgemua HIN1 (CBuHcKu rpun): MpunHuat supyc HIN1 ce pasnpocTpaHu B Lenus cBat
W npeanssmKa naHaemma npes 2009 r. ToBa cera e ce30HEH YOBELLKM FrPUNEH BUMPYC, KOMTO ce
pa3npocTpaHABa U cpej npaceTara.

TyuTbp: Ycayra B COUMaAHUTE OHMAMH MPEXKU, KOATO AaBa Bb3MOXKHOCT Ha noTpebuTtenute aa
M3MpaLLaT U YeTaT KpaTKM cbobLeHus cbe 140 3HakKa, HapeyeHu , TyutoBe”. PeructpupaHute
noTpebutenn morat ga yYetat v nybAnKyBaT TYUTOBE, HO TE€3U, KOUTO HE Ca PerncTpupaHmn, morat
CaMo 4a rv YyeTar.

HPV/YMB: Yosewku nanunomeH smupyc (HPV/UIMB) e BMpYC, KOWTO NpMYMHABA pak Ha MaToyHaTa
LWMIKA M reHUTanHn 6pasasnum.



IIpearosop
061 o0eBpoONEHCKY rpaXkJaHCKHU KOHCYJITaluy o npoekta ACET?

Mpes centemBpu 1 okTomBpm 2016 r. ACET we 6bae AOMaKUH Ha KOHCYATaUMK C rpa*kaaHuTe B
ocem cTpaHu B EBpona (Bbarapua, AaHua, PpaHuus, Upnanguma, Utanua, Hopeerns, PymbHUA 1
LWBeluapus). LlenTta Ha rparkaaHCKuTe KoHcynTaumm B pamkute Ha ACET e ga ce pasbepe Kakso
MWCAAT €BPONENCKUTE rpaxkKAaHM 33 TOTOBHOCTTA M OTFOBOPA B C/Iy4ait Ha ennuaemma u
naHaemuma. AKo BMe yeTeTe TO3M MaTepman, TOBa 03Ha4aBa, Ye cTe 6Man n3bpaHu ga yyacrearte B
rpa*kAaHCKMUTE KOHCYTaUUKM B CTpaHaTa BMU.

Cnep, KOHCyNTaLMUTE C rpaXaaHuTe OT OCeEMTe AbPrKaBu Wwe 6bae HanucaH 4OoKAaL C BawnTe
npenopbKM 3a TOBa Kak Aa 6bae pa3paboTeHa NOAMTUKATA 33 FOTOBHOCT M pearMpaHe npu
ennaemus n naHaemma B EC. MNpenopbKuTe OT AoKNaanTe we 6baaT NpesocTaBeHN AUPEKTHO Ha
CbOTBETHUTE €BPOMENCKN OpPraHu, OTroBapALM 3a NoANTMKaTa B Tasm cdepa. MparkaaHcKkute
KoHcynTaummn Ha ACET ca opraHusmpaHu 1 ypeaeHu Taka, 4ye Aa BU ce NpeaoCcTaBy Bb3MOXHOCT
32 pasmMmMCb BbPXY BbMPOCUTE, CBBP3aHN C MEPKUTE 3a FOTOBHOCT U OTrOBOP NpU enuaemma u
naHaemMua 1 BUe camuTe Oa MOXKeTe Aa AajeTe NpernopbKUTE CU Ha MLaTa U opraHmMsaumuTe,
pa3paboTBallM NOANTMKATA, 3a Aa MOraT Te Aa nogobpAaT paboTata cu.

ACET

ACET e yeTnpuroamiueH EBponeiicku nscnenoBaTeCKM NPoeKT. [POeKTbT CbyeTaBa 4eAHOCTTa
Ha eKCrnepTH, YMMTo NPodeCcUoHaIeH ONUT € B MHOIO PasIniHKn chepu, Hanpumep obLEeCTBEHOTO
3apaBeonasBaHe, n3cieasaHuaA B 061acTTa Ha BAKCMHUTE M eNUAEMMNOIOTUATA, COLMANHUTE U
MONNTUYECKUTE HayKK, NPaBO U eTVKa, M3CNeABaHUA Mo BbNPOCUTE 32 paBHONPABMETO Ha
NoON0BETE, 38 KOMYHMKALMATA B HayYHUTe cpean n meamuTe. Llenta Ha npoekTa e Aa ce cb3gage
M pa3Bue MHTerpMpaHa, TPaHCAUUMNANHAPHA CTpaTerns 3a M3paboTBaHETO Ha MepPKU 3a
FOTOBHOCT NPY ONACHOCT OT ENUAEMUA UM NAHAEMUA.

3a noseve UHPopmauma: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

3a Ta3u 6pouypa

Tasn nHpopmaLMOoHHa 6poLLypa e HanmncaHa, 3a Aa BU NpeAocTaByM OCHOBHaTa MHpopMaLmA 3a
TeMUTE, KOUTO e 6baaT 06CbaeHM NO BpeMe Ha rparkaaHCcKuTe KoHcynTaumm Ha ACET. Cneg
KaTo BeYye CTe CTaHa/IM YY4aCTHUK B CPeLaTa, e 6baeTe NOMoIeHM 4a riacyBaTe no Bbnpocy,
CBbP3aHM C BCAKa Tema. Bbnpocute n MHPOPMaLMOHHUAT maTepuan ca egHu U CbluM 33 BCUYKUTE
0CeM KOHCY/TaLMK C rpakaaHuUTe BbB BCAKA CTPaHa — y4acTHMYKa B NpoekTa. Mpocneaasankm
CpewuTe, e MOXKEM cieq NPUKAKYBAHETO UM A3 CPAaBHUM Pe3yaTaTuTe, 3a 4a OTKpPUeMm
NPUANKUTE U Pa3/IMKUTE MEXAY CTPaHUTE.

B Tasu 6polypa e HamepuTe yBOAHA YacT Mo YeTUPU TEMU, BCUHYKM CBbP3aHM C TOTOBHOCTTA U
oTroBopa npu ennaemua u naHaemma. CbabprKaHMETO € U3rPaLeHO OCHOBHO BbPXY
MHdOpMaUMATa OT NpeanLLHM AOKNAAM, HANPaBEHW OT eKCNepPTU — y4acTHULUM B NnpoekTa ACET

2 ACET, ot aHraniickm: ASSET (Action plan in Science in Society in Epidemics and Total pandemics — ,,MnaH
33 AeNCTBME BB BPb3Ka C HayKaTa B 06LWECTBOTO Npu ennaemun n naHgemmmn”
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http://www.asset-scienceinsociety.eu/

(Tesn moknaam morat Aa 6bAaT HaMepeHu Ha yebcTpaHuuaTa Ha ACET). B aonbaHeHWe Kbm
NOCOYEHUTE AOKNAAN CMe aHaNU3Npann n Tyutbp, 3a Aa NPOBEPUM N OTKPUEM KAaKBU TeMU ce
obcbkaaT oHAalH. Hacounmxme BHUMAHNETO CUM BbpPXY AUCKYCUM, NOBAMIHATU OT HEOOBBP3aHM C
HayKaTa eKcnepTu, Mo TeMU, CBbP3aHM C ennaemnnTe U naHgemmmte. B Tasu 6poliypa cme
M3BeIN Ha NpeeH niaH u cme 060cobmMIM HAKOU OT ANCKYCUNTE, KOUTO Hamepuxme B TyuTbp.
Bceku nbT, KOraTo B KHMM)KKaTa € onuncaH ciydai no Tema oT TyuTbp, We HaMepuTe mMmasika TyUTbp-
MKOHKA, KaTo Ta3u TyK OTAABO.
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Bba/laHCBhT MeXAy MHAUBHUAYA/IHUTE YOBEIIKH MpaBa U 061I0TO
6J1aro B cJiy4yad Ha enuaeMUs UJIHU MaHAEMUS

BbBeaeHue

B Tasu rnaea e npegocTtaseH 0630peH npernes U ANCKYCUA BbpXy pakTopuTe, CBbpP3aHm C
€TUKaTa M OCHOBHWUTE YOBELIKM NpaBa Npu M3BbHPeaHN 3a 0bLLeCTBEHOTO 34paBeonasBaHe
CUTyaLMM KaTo enuaeMmmnnTe n naHgemuute. MMa egHa NoroBopKa, KoATo rnacu: ,,sBbHpegHUTe
06CcTOATENCTBA U3UCKBAT M3BBHPEAHU Mepkn”. o Bpeme Ha Kp13a OTrOBOPHUTE NpeacTaBuTenn
Ha MHCTUTYLMMUTE, KOMTO NPU HAacTbMNBaHE Ha NaHAEeMUSA Ce 3aHMMaBaT C M3paboTBAHETO HA NAaH
3a OeincTeme, U IMLaTa, B3eMalLLLM NONNTUYECKM PELLIEHMA NO CbLUMA BbMNPOC, Ca U3NpaBeHn Npes,

Npeaun3BUKaTE/ICTBOTO A3 HaMepAT 6afaHC MeXKay U3BbHPeAHUTE MEPKMN NPU 3a4MTaHe Ha

(I)yHLI,aMEHTaJ'IHMTe YOBeLWKWM nNpasa, OT €a4Ha CTPpaHa, U HanpeXXeHUeTo B cd)epaTa Ha €TUKaTa,

KOETO MO3Ke [a Bb3HMKHE B pasnnuHu $asm Ha naHaemuaATa, oT Apyra.

MepKI/I 3a OCUrypsdaBaHe Ha rOTOBHOCT

Mo Bpeme Ha 3anaaxa oT eNnUaemMuA UAK NaHAEeMUA OpraHuTe Ha OGLLI,ECTBEHOTO 34paBeona3BaHe

mMmorat ga n3non3sart peauvua pas3iM4yHn MepKn 3a oCUrypABaHe Ha roTOBHOCT, HAKOU OT KOUTO

Hanarat onpegeneHn orpaHN4YeHMA Ha TM4YHUTE
csoboau.

BakcuHanus

Bbnpeku HanpeabKa B MeULIMHCKOTO NeYeHune Ha
3abon1aBaHMATa, NpeBEHLMATA € BCe OLe Halt-
edpeKTMBHOTO CpeaCTBO 3a 3almTa. BbB BpemeHa Ha
3aniaxu oT enngeMnn N3o0iaumaATa, BakCMHaLmATa u
KapaHTWHATA BCE OLLLEe OCTABAT 4OMMHMPALLM MEPKM 33
otrosop. Cnen nosasaTta Ha rpmnHaTa naHgemma HIN1 e
oTtbennsaH cnaj BbB BAaKCMHANHWMA 0OXBAT C BaKCUHa
CpeLly Ce30HeH rpun 1 cpelly Apyrm 6onectu,
BK/IIOYUTENTHO NOJIMOMUENNUT U Mmopbuan. ToBa nopoam
0e6aT OTHOCHO 334 b/IXKUTENHUTE BaKCUHALMMU.
MpuBbPKEHNUMTE UM Ka3BaT, Ye TOBA e MOMOrHe 33
N3KOpeHsABaHe Ha AaAeHn bonecTn 1 Ha Tax Tpsabsa Aa
ce rnea KaTto Ha 0buo 6,1aro 3a 06WEecTBOTO.
OnoHeHTUTE UM, OT Apyra CTpaHa, rnegar Ha
BAKCMHALMATA KaTo Ha HELLO, KOETO € BbNPOC Ha JINYEH
n3bop, U HACOYBAT BHUMAHMETO KbM KOHIMKTA Mexay
WHAMBUAYATHUTE YOBELLKM NpaBa (CyBepeHHOTOo NpaBo
Ha XopaTa [a B3eMaT CaMOCTOATE/IHW pelleHuns) n
3agb/KUTeNHaTa BakcnHauma. Hakom cumtar, ye nma
XOpa € No-roasma oTroBOPHOCT Npes obLecTBoTo 43

Kak ca OTKPUTU BaKCUHUTE!:

BaKcuHWTe MMaT 3a Len Aa HanpasAT
opraHu3ama cnocobeH aa ce 6opu cpely
KOHKpeTHa nHbekuus. Mpes 1796 1.
aHrnYaHMHDBT Eayapa [JxeHbp
WMHOKY/IMpan 0CEMIOAMLLHO MOMYE C eapa
LIapKa — BbB BpemMe, KoraTo B EBpona
Bbp/lyBasa €4Ha OT HAN-CMbPTOHOCHUTE
6onectn. Bnocneacresne MoOMYETO He
passuno 6onectra. [JKeHbp Uman
HabatoaeHMA, Ye KpaBapKUTe NOYTU HUKOTa
He ce 3apasABanu ¢ bonectra. KakTo wean
cnep TOBa Aa YCTaHOBW, Aaned No-Majko
CMbPTOHOCHATA KpaBeLLKaA LapKa OKa3Baia
edeKTMBHA UMYHU3aLMA cpeLLy eapaTa
wapka. MNpean MHOKYAMPAHETO HAa MOMYETO
C egpa WapKa Toi ro 6un MHoKyAnpan ¢
KpaBeLLKa LWapKa, KOeTo A0Ka3Basio
HerosaTa xunotesa. /lekapurte B uenma ceat
ca Npuenu Tasu TeEXHUKA, pa3paboTmam a u
A pasBWY, 33 Aa CTaHe Hali-epeKTUBHOTO
CpPeacTBO, KOETO HAKOra € CbLLEeCcTBYBaso,
3a bopba 1 M3KopeHsiBaHe Ha 3apasHuTe
6onectu, BKAHOUUTENHO M eApaTa LWapkKa.
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6DbAaT BAKCMHUPAHK, OTKONKOTO Apyru. Hanpumep, TakaBa rpyna ca 3gpasHuTe paboTHUum.
N3n0xKeHn Ha MHOEKLMO3HU 3a601ABaHMA BbB BCEKUAHEBUETO CU, 34PABHUTE PAabOTHULM
pPUCKyBaT camuTe Te Aa ce pa3boneAt nav ga npeaasat MHPeKUMATa Ha APYrv NauUeHTH, HAKOM
OT KOUTO cbC cnaba MMyHHa cuctema. MpoyyuBaHMA NOKA3BAT MO NPUHLMM HUCHK BAaKCUHANEH
ob6xBaT npu 3apaBHUTe paboTHMUM, Bapupaly oT 10% ao 40-50%, KaTo AaHHUTE ca TaKMBA, Ye He
MOe [a ce YCTaHOBM 3alLlo TOBA e TakKa.

Bbnpeku BoAeL,aTa POIA HA BAKCUHALMUTE B OCUTYPABAHETO Ha TOTOBHOCTTA NMpPU enuaemums,
HAKOM XOpa U3pa3sBaT 3arpUKEHOCT OTHOCHO peasiHOCTUTE B NPaKTMKaTa. Te 06Bbp3BaT HAKOJIKO
BAKCUHM C NOABU/IN Ce BMNOC/IEACTBUE CEPNO3HM CTPAHUYHUN ePeKTU. 3aCTbNHMLM Ha Ta3m Tesa
TBbPAAT, Ye MMa BPb3Ka Ha BaKCMHaTa cpewyy MIP 1 ayTM3bMa, HO Te3aTa MM He NoYMBa Ha
Hay4yHW gokasaTtesicTBa. Mogo0b6HM HeJOKa3aHM TBbPAEHUA MMa U 33 BaKCUHaTa npotmus HPV
(4MB) - M3TbKBA Ce NosABaTa Ha TEXKM CUMNTOMM Ha KpalHa ymopa U U3TOLLEeHMe, OTNaaHanocT,
3aMasHOCT M HENOHOCKMMO rnasobosnve.

BakcuHMpaHe U GpeMeHHOCT

HeHnte, KOUTO ca BpeMeHHMU, ca NO-CKIOHHU KbM TEXKKU GOpPMM Ha NpoTHUYaHe Ha bonectuTte n
npu rpun 6MBaAT NO-YECTO XOCNUTANU3UPAHMK, a MO BPEME Ha NAaHAEMMUSA MPOLLEHTLT HA CMbPTHOCT
Ha BpeMeHHUTE KEHU € NO-BMCOK OTKOJIKOTO NpPK OCTaHanuTe.

Mma pegmua NpuUYMHKU, Nopagm KOUTO BpEMEHHUTE KEHWN Ca U3/IOXKEHU HA NO-TONAM PUCK NPU
3apassiBaHe c rpun. XopmoHaiHUTE NPOMEHN No Bpeme Ha BpemMeHHOCTTa, MOBULLIEHOTO
HaTOBapBaHe Ha CbPLLETO M NOTUCKAHETO Ha MMYHHATA CUCTEMA Ha XeHaTa, 3a 4a ce
npeaoTBpaTh OTXBbPAAHETO Ha NA0Aa, BCUYKO TOBA 3aTPYAHABA OlLEe NoBeYe NpuiaraHeTo Ha
NoAxoAALIM aHTUBMPYCHN MEPKM 3a KOHTPOJIMPAHE Ha BUPYCHUTE UHDEKLUMN.

CseToBHaTa 34paBHa opraHusauma (C30) npenopbyBa BCUYKM BpeMeHHU KeHn ga 6baat
BaKCMHMPaAHM NO BPEME Ha rPUNHMA Ce30H N U3TbKBa HEOHXOAMMOCTTA Te Aa Ce NOA3BaT C Hall-
rosAaMo NPeaAnMCTBO Cpea BCUYKN PUCKOBU rpynin. Bbnpekn ToBa 06XBaThbT C MPOTUBOIPUMNHU
BaKCMHM Npu BpemMeHHUTe NOKa3Ba TEHAEHLMA Ha M30CTAaBaHe CNPAMO OCTaHa/I0TO HAaceNeHMe.
ToBa ce Ab/IXKM 0TYACTU Ha PaKTa, ye BpemeHHUTE KEHWN HE 3HAAT, Ye Ca U3/I0XKEHU Ha NOBULLEH
puck. Cblllo TaKa MHOIO OT 3paBHUTE CNeuManncTi , He NpenopbyBaT Ha bBpemeHHUTe Aa Cu
NoCTaBAT NaHAEMMYHA UKW CE30HHA FPUMHA BAaKCMHA NOpPaAM OnaceHus, CBbP3aHU KaTo Usao C
npunaraHeTo Ha BaKCMHU Npu BpemMeHHU, BbNPEKN Ye BaKCMHaTa cpeLly rpun e 6e3onacHa 3a
camuTe bpemeHHM.
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[lpyrn MEPKHU 3a OCUTYPABAHE HA TOTOBHOCT

OrpaHMyaBaHeTo Ha iMyHMTe cBo60AM BbB $asaTa, Npu KOATO ce NpeanpuemaTt OTBETHU AeiCTBUA
B YC/IOBUATA Ha NAaHAEMUA € UHTEPBEHUMSA, MaLLA 33 LeN 43 YNpaXKHU KOHTPOJ BbpXY
pa3npocTpaHeHMeTo Ha 6onecTTa. TOBa MOKe [a ce Hanpaswu Nog, HAKOJIKO GopmMu, Hanpumep
KapaHTMHA, U30/1aums, rPaHNYeH KOHTPOJT U MEPKM 33 HaMasIiBaHe Ha COLMANIHUTE KOHTAKTM.

KapaHtuHa: OrpaHuyaBaHe Ha NPpUABUMKBAHETO M AEVNHOCTUTE Ha 34paBU XOPa UM KUBOTHMU,
KOWUTO ca BUAM U3N10XKEHWN HA KOHTAKT CbC CbMHUTE/IEH WM NOTBBPAEH CAyYal Ha 3apa3Ha bonecr,
C uen npeaoTepaTaABaHe NpeaaBaHETo Ha bonecTTa No Bpeme Ha MHKYDOaLMOHHUA M nepuog, npeau
[a ce e npoaAsBMaa

MU3onauma: OTaensHe npes 3apasHua NepUos Ha MHOEKTUPaHUTE XOpa UAN XKUBOTHU NPU TaKMBa
yCa0BUA, ye Aa ce NpeaoTBpaTh UAW OrPaHUIM NpeaaBaHeTo Ha NPUYMHUTENS Ha UHDEKUMATA OT
3apa3eHunTe KbM Te3n, KOUTO Ca NOAAT/IMBM UM KOMTO MOraT A3 PasnpoCcTpaHAT NPUYNHUTENA

FpaHuYeH KoHTpon: MepKuTe, KOUTO ca NpegHasHaYeHW 4a OrpaHMyaT M NOCTaBAT MO KOHTPON
pa3npocTpaHeHNeTo Ha UHEKUMATA Npe3 BXOAHUTE NYHKTOBE Ha AbpXKaBaTa. Te moraT ga
BK/IIOYBAT OrpaHMYeHMA 3a MbTyBaHe, WaTe/IHWU NPOBEPKU NMPU BAN3aHE UAKN U31U3aHe OT CTpaHaTa,
M3npaLlaHe Ha CbobLEeHMS, NpeaynpeanTenHn U3BecTUa OTHOCHO OMacHOCTM 32 YOBELLKOTO
3apaBe, cbbMpaHe U pPa3npocTpaHaABaHe Ha MHOOPMAaLMSA 38 MBTHULUTE, MHCTPYKLMK U NMPErnopbKu
3a NbTYBALLMTE UAU APYIM OFPAHUYEHMA U T.H.

MepKu 3a HamanAaBaHe Ha CouMaNHUTE KOHTaKTU: Habop OT MepKK, Lensauim HaManABaHEeTo Ha
KOHTaKTa MexAay xopaTa (Hanpumep 3aTBapaHe Ha yunauliaTta naun 3abpaHa Ha ronemm
cbbupanua). Tean mepku morat Aa 6baat 40NbAHEHN C NPUEMaHe 1 NpunaraHe Ha MHAnBMAYyaneH
HauMH Ha noBeAeHNe, BOAELL, 40 OCUTypsBaHE Ha NO-TONAMA AMCTaHLUMA MeXAy XopaTa BbB
BCEKUAHEBHUA }KMBOT, Ha PabOTHOTO MACTO MK NBbK APYrM NpeanasHM MepKu (Hanpumep
3aMeHsHe Ha NPeKnTe CpeLy ¢ Xxopa Ypes TenedpoHHM obaxkaaHuna, nsbarsaHe Ha PbKYBaHETO).

WHAUBUAYya/IHU IPaBa U 061I0TO 6J1aro

BCWYKKM npeBaHTUBHU MepPKKU, ONMUCAHM B pa3gena no-rope, ce npuaarat KbM OTAE/THU INLA NN
Kbm Uuenum 06LIJ,HOCTVI. Yecto MEPKUTE Ce Npunarat makap, 4e B/1aCtute moxe ga He pa3nosiarat C
AOCTaTb4yHO y6ep,v1TenHM AOKa3aTe/ICTBa 3a ECTECTBOTO Ha 3aMjlaxaTa OT ennaemMuAa.
CnepoBaTenHO e Hanuue 3HaYMTesIeH NOTeHLMaN 33 Bb3HMKBAHE Ha I'Ip06fleMVI Cc BOoAeLl, eThyeH
dCMeKT B OCHOBATa UM.

B'bI'IpOC'bT €, KOra orpaHnM4YeHnATa Ha In4YHaTa cso6o,£|,a ca OI'IpaB,CI,aHM? B 06LI.I,M JINHUN
OCHOBaTeNHU N JOoNYCTUMU OrpaHNYEHUA BBPXY IMHHUTE CBO60,CI,VI MoraTt a Bb3HUKHAT, ako npu
ynpaxHABaHE Ha CBOGOAaTa CHN OTAENHUNAT YOBEK NMOCTaBA Apyrute B PUCK. Mo:xke 61 n3o01aumnAaTa
N KapaHTUHaTa Ca ABeTe CUTyaunn, KOUTO MMat Haﬁ-cepMO3HM E€TUYHUN aCneKTH, TbM KaTo Te
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MPAKO HanaraT orpaHMYeHMsa Ha AndHuTe ceoboam 1 nognarat Ha M3nNuTaHne pyHgameHTanHuTe
npasa Ha rpakgaHute. KapaHTMHaTa U U3onaumATa NpPeAn3BUKBaT HanpeXKeHne, oT efiHa CTpaHa,
MeXAay UHTepecuTe Ha 06LWecTBOTO NPy 3alumMTaTa U OCUTypABaHETO Ha 6aaronpUATHN yCaoBuUS
3a 371paBeTO Ha CBOMUTE rpaKaaHu, U OT Apyra — Ha UHTEPEecUTe Ha OTAE/NIHUTE /INLA BbB BPb3Ka C
rpaxgaHckuTe cBoboam, KaKBUTO Ca HEMPUKOCHOBEHOCTTA Ha JIMYHUA KMUBOT, HegonyckaHe Ha
ANCKPUMUHaUmA, cBoboaa Ha ABMMKEHUE U U3KNIOUYBAHE Ha Bb3MOXHOCTU 3a NPOU3BOHO
3a4bprKaHe.

He3aBMCMMO OT TOBa NPUHYAUTENHUTE MEPKM 33 Ona3BaHe Ha 06LLEeCTBEeHOTO 34paBe, KaTo
Hanpumep M3o0naumMATa U KapaHTMHaTa, moraT Aa 6bAaT NerMTUMHM, KoraTo e onpasaaHo
HamMmupaHeTo Ha banaHc MeXay 34paBHUTE MHTepPecH Ha 06LLLEeCTBOTO B NPOTMBOBEC Ha
csBoboparta Ha UHAMBKAA.

TyuTsp penoprax

Mpe3 main 2016 r. rpyna yyeHu ce obeamnHmxa, 3a Aa otnpasat Kbm C30 1 KbMm MexxayHapoaHus
onnmnuiickm kommteT (MOK) HacTosBaHe 3a NpemecTBaHe uan oTnaraHe Ha Onumnuagara B Puo
npe3 2016 r. EKcnepTtuTte npueexKaaT 40BOAM N TBBPAAT, Y€ HOBUTE OTKPUTUA 3a BMpPYCA 3MKa
npaBn HEETUYHO 3aMN0YBAHETO Ha urpute. McKkycmnaTta 6bp30 ce pasnpocTpaHu B Tyntobp 1 xopaTta
3aMo4YHaxa Aa KOMEeHTMPAT TasM UCTOPUA, U3NO0N3BalKK XxawTarose Kato #MoveOlympics u #Zika.

OnumnuagaTta B Pro npes 2016 r. e npumep 3a TakaBa efiHa Nyb6anyHa oHNalH auckycus. Cnep,
ennaemunnaTa, npeansBmMKaHa ot BMpyca 3uKka npe3 2015-2016 r., otaenHu ¢pakumm B Hay4yHUTE
cpean, 06UKHOBEHM rpaXkaaHu U MeaunTe Hacoumxa BHUMaHMETO KbM Bb3HMKHANUA
ennaemunyeH s3pms . MNpes mai 2016 r. rpyna ot yyeHu ce obeanHMXa, 3a 43 OTNPABAT NPU3MB
Kbm C30 1 Kbm MOK urpute aa ce npemecTaT uan Aa 6b4aT OTNI0KEHN.
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RT RT_com - 28. ma is oversetielse &
Health experts urge #/WHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.ri.com/7dxu

Tyutbp penopraxk 1: uckycua no Tema, KOATO YecTo e 6una npegmeTt Ha npeny6ankysaHe B TYUTbp U KOATO €
6asupaHa Ha HOBUHA, ONOBECTEHA OT 34,paBHMU eKCcnepTH, NpusoBaBalum Aa 6bae npemecTteHa AN OTIOXKEHa
Onumnuagara B Puo npes 2016 r.

Cnep kaTto noseye ot 100 3apaBHU eKcnepTn oT LA cBAT npusosaxa C30 ga ynpaxKHW HAaTUCK
Bbpxy MOK n Bbpxy 6pa3mnckoTo NpaBUTENCTBO, 3a A3 ce 06Cbau NpemecTBaHeTo Ha
ONMMNUINCKUTE UFPU, XMAaamM noTpebuTenn Ha TyuTbp ce BKAOUMXA B AUCKYcUATA. YecTo Te nam
Ca 3arpuKeHn M 06e3NoKoeHN MO OTHOLLEHWE NPeANPUEMAHETO Ha MbTYBAHE 33 UTPUTE, NN MK
n3pasaBaT NogKpenaTa cv 3a TOBa Aa ce OTUAe Ha UrpuTe, KaKTo e 3annaHysaHo. C30 oTKasa aa
noaxpenu npeaynpexaeHneTto n Onnmnuagata B Puo 6elwe obaseHa 3a OTKpWUTa Ha 5 aBryct
2016r.

OnpeaesisiHe Ha IPUOPUTETHUTE U pa3npee/ieHUe HA OTPaHUYEeHH
pecypcu

BcAKa HenocpeACTBeHa 3anaaxa Uav n3BbHpeaHa KpM3NCHa CUTyaums, CBbp3aHa C
06LecTBEHOTO 34 paBeonasBaHe, KOATO MMa MalLabuTe Ha NaHLEeMMS, U3UCKBA OT
npaBUTENCTBaTa A3 B3eMaT TPYAHU PelleHns, OTHACALLM ce 40 onpeaensHe Ha NPUOPUTETH U
pasnpeaeneHne Ha OCKbAHU PECYPCU, KOMTO BK/IKOUYBAT KaKTO YOBELLKNUTE, Taka U maTepuanHuTe
pecypcu. XapaKTepHOTO 3a BCAKa NaHAeMUA e GaKTbT, Ye M3BbHPeaHO MHOTo Ha Bpoli Xxopa B
paMKuTe Ha ronAama reorpadcka 061acT Le ce HYKAAAT 10 e0HO U CbUW0 8pemMe OT FTPUKM 1 TOBa
Le ce O0Tpasu He3abaBHO BbPXY HAJIMUMETO Ha YOBELLKM U MaTepuasHN Pecypcu.

HaKoM OT BaXKHUTE BBNPOCK, KOMTO cnesBa Aa 6baaT pasriefaHu oT 34paBHUTE BNACTU B
NJIaHOBETE MM 3a TAXHOTO pasnpeaessnHe, BKAOYBAT:

= KoM orpaHUYeHn CTOKM ca BK/OUYEHM B M1aHa 3a pasnpeaeneHue?
= KoM Le B3eMe peLieHnATa 3a onpeaensHe Ha NPUopUTETUTE U 3a pasnpenenaHeTo?
= Kol TpsbBa aa 6bae nsbpaH ga 6bae nonyyaren?
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= KaKBM pefieBaHTHU KPUTEPUM OT MOPANHO eCcTecTBO e 6bAaT M3MN0N3BaHM 33
onpeaensaHe Ha npuopuTeTuTe?

Mpu B3emaHeTO Ha peLleHnsa OTHOCHO TakMBa BbNPOCU NPaBUTENCTBATA U OpPraHUTe Ha
ob6LwecTBEHOTO 34 paBeonasBaHe YeCcTo NpuaaraT NPUHLMNA Ha CNpPaBea nBOCT U
6e3npucTpactne. ToBa 03Ha4YaBa NPAKTUKM, KOMTO Ca CMATAHM 3a CNpaBes/INBM, HO He
HenpemeHHO rapaHTMpaLLM paBHONPaBHONOCTaBEHOCT. TOBa MOXe Aa AoBeae A0 onpejensaHe
Ha NPUOPUTET 3a IeYeHMe Ha HAKOU rpynu xopa npea apyru. ETo egmn npumep: C30 npenopbyBa
NPeAVMCTBO NPU BAaKCUMHUPAHE Aa MMAT 34paBHUTE PabOTHULM, THI KaTo Te U3NbAHABAT
onpeaeneHa pons B Non3a Ha 0bLLecTBOTO MO Bpeme Ha NaHAeMUs.

0o60061IEHNE

B Ta3u rnaea npeacraBUXme Pas3iMiHU MePKU 33 OCUrypsaBaHe Ha rOTOBHOCT, 06cbanxme
npeauMmcTeaTa M HeloCTaTbLMTE Ha TAXHOTO NpuUiaraHe, B YaCTHOCT HaMPEXeHNETo MeXKay
MHAMBMAYANHUTE NpaBa U 06WoTo 61aro. Ha rpaskaaHCKUTe KOHCYATaLMM BU KaHMM Aa 06Ccbaum
Kak 61 cnenBano Aa ce NOCTUTHe BanaHc mexay Te3m MHAMBMAYaNHU npasa u obwoTo 61aro B
C/ly4al Ha enMaemmns uan naHaemms.

KOMYHI/IKaI.[I/IHTa MEKAY I'paKJAdHUTE U OPraHUTE HA
OGIJ.IECTBGHOTO 3/IpaBe€oIla3BdaHE

BbBeaeHue

Tasu Tema e HacoyeHa KbM KOMYHMKALMOHHUTE KaHa/iM 33 ONOBEeCTABAHE Ha PUCKOBE U KbM
KOHGIMKTUTE KaTo YacT OT peakumaTa Npu BCAKa M3BbHPELHA CUTYaLMsA, CBbP3aHa C
obLecTBeHOTO 34paBe. ToBa e ANMHaMUYeH npouec Ha MHGopMaLMoHeH 06MeH 1 OTBETHA
peaKkuma CNpAMOo CblLecTByBalla MHbOpPMaLMA No NOBOA 3aniaxa 3a 06LecTBeHOTO 34paBe,
KaKBaTo e egHa rpunHa naHaeMusa UavM Hanpumep enugemusaTa oT E6ona BupycHa nHoekums.

»KOMyHMKaumsaTa Ha pMcKa” e HageXaAHUAT U foKasan cebe cu B TpyAHW obcToATeNCcTBa
WHCTPYMEHT B PbLLETE Ha OpPraHUTe Ha 34paBeonasBaHeTO 3a KOHTPOIMPAHE Ha MPaALMOHaNHMUA
CTpax 1 Ha 6a3npaHoOTO Ha cayxoBe NoBegeHue B obwecTBoTo. [NaBHaTa Les e orpaHMYyaBaHe Ha
3ab60s15eMocCTTa U CMBPTHOCTTA U AOPU Ha MKOHOMMUYECKMTE 3arybu, MpUYMHEHU oT
3abonsasaHeto. Cnopepn EBponenckus LeHTbp 3a NpoduaaKTUKA U KOHTPON Ha 3abonsBaHUATa
MOCTMUIaHETO Ha naeanHaTa popma Ha ,,KOMYHMKaLMA Ha PUCKA” UK C APpYrY AYMWU Ha naeanHua
HA4YMH 3a OMNOBECTABAHE HA PMCKOBETE MO Bpeme Ha 3ansaxa oT enMaemus , yBeamyaea 4o Han-
rosama cteneH cnocobHoCTTa Ha 0bLWecTBOTO A3 AENCTBA KaTo edeKTUBEH MapTHLOP Ypes
HacbpyaBaHe Ha NPeBeHLMATa, NOOLPSBaHE Ha OrPaHUYUTENTHUTE MEPKMU, Ypes
6naronpuaTcTBaHe Bb3CTaHOBABAHETO M Cb3/4aBaHETO Ha YyCTOMYMBOCT.
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Kak OpraHuTe Ha O6IIL€CTBEHOTO 3ApaBeolia3BadHE OChIIECTBABAT
KOMYHI/IKaI.U/IHTa?

KOMYHI/IKaIH/IOHHH CTpaTeruu

KoMyHMKaLMATa B YC/IOBUATA HA PUCK MMA 3a Len a nogobpu B3eMaHeTo Ha pelleHus Ha
KONEKTUBHO U MHAMBMAYAZIHO HUBO U Aa o6e3neyn roToBHOCTTa, OTTOBOPA M NpoLieca Ha
Bb3CTaHOBABaHeE. ,KOMyHMKAUMATA HA pUCKa” POKyCcMpa BHUMAHMETO CU FN1aBHO BbPXY
roTOBHOCTTA M aHa/In3a Ha yc/aoBusTa, Heobxoammm 3a 06LLECTBOTO, 3a Aa ce caobue To ¢
MHbOPMaUMSA, YMEHUS U Bb3MOXKHOCTU 33 yYyacTue, KoraTo HAMa oYepTaBallia ce HaaBMCHaANa
ABHa 3ansaaxa. Mo Bpeme Ha enuaemMms ,,KOMyHUKaLMATA Ha PUCKA” ce cbCcpeaoTovaBa BbpXy
MepKUTe 3a 0OTroBOP. TakaBa KOMyHMKaLMA Ha OTrOBOpa 61 Moria 43 BK/AOYBA CbobLLLEeHMA
OTHOCHO:

e PasnpocTpaHeHue N CMbPTHOCT
e [IpenopbKku 3a gelnctene
e CbobuWEeHNsA No AUCKYTUPAHU TEMU OT COLMANHUTE MeaUU
KaTo usno opraHuTe Ha 0b6LECTBEHOTO 34paBeona3BaHe MMaT 3a Le Aa HanpasaT

KOMYHMKaLMATA B YC/IOBUATA HAa PUCK NPOCTa, C ACHU NOCAaHMA, cbobpaseHn ¢ Lesesara rpyna,
[0 KOATO UCKaT Aa AOCTUrHaT.

HHdopMaiOHHU KaHAIH

Hannumeto Ha KOMyHMKaUMS B AeCTBME MO NOBOA aKTya/IHUTE 3HAYMMM 3annaxu U
BK/IIOYBAHETO Ha 06LLEeCcTBEHOCTTA B TO3M NPOLLEC ca MHOIO BaxkHU. Obaue, 34paBHUTE BNACTU
TpsbBa Aa pelaT CbLo Taka KoA meama U Ko MHPOpPMaLMOHEH KaHan Lwe u3nonsear. Mima
MHOT0 BMAOBE meann U MHOOPMaLMOHHM KaHaan, Ypes3 KOMUTO XopaTa, ONOBECTABaLUM
pUCKOBETE, MoraT Aa u3nbyaT MHopMaUmUsa — Hanpumep Npu Ny6AUUYHKU CpeLn, Ypes BECTHULM,
paano, TeNEBU3NSA UAN UHTEPHET, KaTo MHOTO OT Te3M MeAnM YecTo ce M3Non3BaT B
KOMBWHaums.

MpK U3BBPLUBAHETO Ha TO3M M360P, aHraXKMPaHMUTE C ONOBECTABAHETO HA PUCKOBETE nLa TpAbBa
[a UmaT npegsua ABe OCHOBHU CbobpakeHUs: HageXaHOCTTa U ayauTopuAaTa Ha meauaTa.

Mo OTHOLWEHWE Ha HadEeKAHOCTTa € BaXKHO A4a Ce OCMMUC/IU U pasbepe, Ye BCUUYKN U3TOYHULUM Ha
nMHdopMauma He morat Aa 6baaT noctaseHu nod obuw, 3aHameHaTten. MHoro GbakTopu BAUAAT Ha
MHANBUAYANHUA U360p — TaKMBa Ca HaNPUMep Mo, Bb3pacT 1 obpasoBaHue. EAHO NpoyyBaHe,
cbbpano n 0beamMHUNO AaHHM 3a pasbupaHuaTa mn
CXBalllaHMATa Ha 06LLECTBEHOCTTA OTHOCHO HaAEeXAHOCTTA
Ha PasINYHUTE U3TOYHULM Ha MHPOPMaLMA, Npeanara
cnegHaTa OTHOCUTENHA Kiacauumsa:

1. CemeeH nekap

2. YHUBEPCUTETCKM y4eH

3. Megum CHumKa 1: FpaXkgaHuTe KaTo LAN0 cmATaTt

4. MecTHM opraHu Ha ynpasieHue cemeiiHUTe NeKapu 3a HafEeXKAeH USTOUHUK Ha

5. npaBMTeﬂCTBO MHbOpMaLUA No OTHOLEHME Ha 06L,ecTBeHOTO
34pase

6. WHaycTpus Ap
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LLlo ce oTHacA g0 obcera Ha PasANYHUTE UHPOPMALMOHHM KaHANU, HE € AOCTaTbY4HO NOCAAHNETO
03 Ce PasnpocTpaHM BbB Bb3MOXKHO Hal-LLIMPOK 06XBaAT, 3aLLLOTO HAKOW Fpynu OT HaceneHUeTo
He MoraT ga 6b4aT AOCTUIHATK Ypes onpeaeneHn KaHaau 33 onoBecTaABaHe Ha MHpopMaums.
TaKka Hanpumep No-Bb3pPacTHUTE XOpa NO-PAAKO M3MNOA3BAT COLMANHUTE MPENKM U 3aTOBA Te ca
HeNnoAXo4ALLM 33 TAX KaTO KaHaa 3a KOMyHMKaumsa. Tabaumua 1 npeacrasa 06o0buweHune Ha

CbOTBETCTBMETO MEXKAY LLeNeBU rpynu U MHGOPMALNOHHM KaHau.

HHdopManuo-HeH KaHaJI [IupokaTa Cayxurey, Umurpantu 1 (Bm3pactau [CeMmeiicTBa c (be3goMHM
06IeCTBEHOCT [OJTUTHIM U GexKaHI U rena
AQKTUBUCTH Ha Xopa
M360pHU
JUTBXKHOCTH
Ye6caiT v v v
COUCBK C UMeRIn v
ConMaIHU Me U v v v
Cpelmy Ha OGLIHOCTUTE v v v
diaepu v v v v v
I'pynu B 06GIHOCTTA v v v v
OcHOBaHM Ha BsAApaTa rpynu v v v v
YyuIuina 1 JeTCKU v v v
3aBeeHUus
OcurypsiBa-ujuTe 3JpaBHU v v v
TPYKH

Ta6bauua 1: CboTBETCTBUE MEXKAY MHPOPMALIMOHEH KaHan U Lenesa rpyna.

B pe3ynTaT Ha KapTuMHaTa oT TabauuaTa No-rope MoXe Aa Ce HanpaBw 3aKk/oueHne, Ye
aHrakMpaHuTe C ONOBEeCTABAHETO Ha PUCKOBETE NLLA BHUMATETHO OBMUCAAT U NpeLLeHABaT Kou
MHPOPMALMOHHM KaHaNW 4a M3MN0A3BaT, AaBalKM CU CMETKA 32 06xBaTa MM. TaKa Hanpumep,
[OKaTo MacoBaTa KOMYHMKaLWA € HauMH 3a LLOCTUTHe A0 NoBeyYe Xopa, TO 3a AOCTUTaHETO A0
MMUTPaHTK e HeobXo4MMa NO-ANPEKTHA KOMYHUKALMSA, KaKBaTo € Tasu Ypes 3gpaBHUTE

paboTHMuUM.

IIpeausBuKaTe/iCTBA

,KOMyHMKaumnATa Ha pMCKa” no Bpeme Ha naHgemuum e ocobeHo npean3BnMKaTencrTseo.

npeAM3BMKaTe.ﬂCTBOTO nasa NbpBO OT TOBA, Ye NaHOAEMUNUTE Ce Pa3NPOCTPAHABAT B PAMKUTE Ha

no-ronemu reorpadckn 061acTn U U3UCKBAT KOOPANHALMA MEXAY AbPXKABUTE, KAaKTO M OT aKTa,

ye naHAeMNUUTE MMaT NOo-rosIAMa NpPpoab/IXKUTENHOCT OT enNnaeMnnTe. Hai-Ba)kHaTa npenopbKa,

OajfleHa oT eHa eKcnepTHa rpyna caed rpundaTta naHgemma HIN1 (cBuMHCKM rpun), 6elwe nog,

dopmata Ha NpM3MB 3a NoBeYe 1 No-A06pPK HAUMHM 3a ABYNOCOYHA KOMYHUKaLMA MeXay
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HayKaTa 1 06L1ecTBOTO. B 4acTHOCT, KaTo OCHOBHW NpeAn3BMKaTeCTBa Ha NpeaeH naaH baxa

n3seaeHn HaMmaiABaHETO Ha HUBOTO Ha AoBepMe B AbpKaBHUTE OpraHn U NnoABaTa Ha C/1yXose.

,ZlPlaJIOI"bT KaTo CpeacCTBO 3a U306ArBaHe pPa3npoCTpaHEHUETO HA C/ZIYyX0OBe

Mo noBoA Ha HeoTAaBHalLHaTa enuaemus oT E6ona BUpycHaTa MHPEKLMA ce pa3npocTpaHuxa
MHoro cnyxoBe. Cpeg, Hall-nonynspHUTE OT TAX €, Ye 34paBHM paboTHMLM OT 3anasa ca
pasnpocTpaHunam 3abonsaBaHeTo, NOCTaBANKM cebe cu B yCayra Ha aMepuKaHCKuTe

nmnepmnanncTtnd4eckn NnoCTaHOBKNU. Tosu I'IpO6II€M ce OEMOHCTPUPA 4Ype3 YKPUBAHETO OT CTPAHA

Ha MeCTHOTO HaceseHue Ha 6oaHN nam MBPTBU XOpa. Takuea cnyxoBe CTaBaT OCHOBaA 3a

Cb34aBaHe Ha napanenHu VIHd)OpMaLI,VIOHHVI cncremu. ,,HpmsaTa Ha ,u,osepme” 1N Hea40BEPUETO B

Hay4yHUTe eKCnepTHM CTaHOBMLLA, NOcAeABanu rpunHaTa naHaemma HIN1, npomeHuxa
OTHOLUEHMETO Ha MHOTO CEMEMCTBA KbM BaKCMHALMATA M AOMNPUHECOXA 338 HaMaABaHe
MMYHM3aUMOHHMA 06XBaT B HAKOW PErMOHW, OCTaBANKM roNemm rpynu oT AeLa HesalmuTeHn —
Hanpumep cpeLly NoJMOMUENNUT — U MONPEYBANKMN Aa Ce NOCTUrHAT BaXKHU LLeIU, KaKBOTO €
Hanpumep epaauKaumata Ha mopbuau B EBpona.

MHOro ekcnepTn CMATAT, Ye NCTUHCKA ABYNOCOYHA KOMYHMKALMOHHA cTpaTerua Ao ronama
cteneH 61 Hamanuna Npean3BUKATENCTBATA, CBbP3aHU C ,,KOMYHMKALMATA Ha pUcka”. EaHO
aNTepHaTUBHO CPeACTBO B Ta3W MOCOKA € KOMYHUKaUMATA B coumanHute meauun. MNo-gony we
Jagem npumep ot Tyntbp.

Tyutsp penoprax

CbriacyBaHoOCTTa Ha NpefocTaBAHaTa MHPOPMALLUA € OT CbLLECTBEHO 3HaYeHMe nNpwm
ONOBECTABaHEe Ha PUCK, Tbil KaTo XopaTa ce 0ObPKBAT M U3NUTBAT HE3MOKONCTBO, KOraTo ca
NnoaNoXeHU Ha ,,061b4YBaHe” ¢ Pa3INYHK, A MOHAKOra M NPOTUBOPEYMBM CbODLLLEHMA 33 PUCKA.
ETO 3aL10 BIACTUTE MHOTO YECTO Ca CKIOHHM A3 He NpefoCcTaBsaT MHPopMaums, OKATo He ca
abCoIIOTHO CUTYPHM, Ye CbOBLLLEHNETO € BAPHO, a CbLLO TaKa Npeanpuemat MHCTUTYLIMOHAIHO
CbrnacyBaHe B CaMWTe OpPraHu Ha BNACTTa, NPeam OnpesesieHo HeLo Aa CTaHe AOCTOAHWE Ha
obuiecTBeHoCTTa.

EAWH Nnpumep B TO3M KOHTEKCT e pa3MMHaBaHETO BbB BpemMeTo npu obaBABaHeETO Ha BUpyCa 3uKa

3a 34paBHa 3annaxa B cBeToBeH Mawab oT C30 1 nybamMyHaTa AUCKycusA 3a Bupyca. CTaHa Taka,

Ye npes LANOTO BPEME A0KATO 0OLLECTBEHOCTTA B MPOADBAKEHME Ha MeceL M BeYe 0b6CcbKaalle
3uKa, C30 usuakBalle, 1 To YaK o deBpyapu 2016 r., 3a ga nsnese nybaMUYHO CbC CBOATA
AeKnapauma 1 ypes To3M aKT 3a MbPBM NbT Aa NOCTaBU B LLEHTbPA Ha BHUMAHWETO CBOETO
OnoBecCTABaHe Ha pMUcKa.
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Jennifer Yang jyangstar feb is oversettelse &
The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

the

com

Tyutbp penopra 2: Maprapet Yan, reHepaneH anpektop Ha C30, 06581 3uKa BUpycHaTa UHbeKLMA 3a
3/paBHa 3an/iaxa B cBeToBeH Mmawab npes ¢pespyapm 2016 .

Korato npe3 ¢pespyapu Tasum rognHa C30 o06sBK 31Ka BUpYCcHaTa MHEKLMA 33 CBETOBHA 34paBHa
3annaxa nopaan 6bP30TO PasnpPOCTpaHeHMe Ha BUPYCa, TOBa belle efBa YeTBBPTUAT MbT cles,
2007 r., npu KOWTO ce nNpaBu opuLMaNHO U3ABNEHUE OT TaKbB TMM 33 CUTYaLMA KaTo Tasun. Tpute
npeaxoAHN aHaNorMyHK cayyan ca HIN1, E6ona n nonommenuTst. MNoTpebutenmte Ha Tyntop,
npeau Aa ce cny4m Toea, 6axa obcbKaaAM Beye BUPYCa, HO KAaTo peaKkuma Ha AeKnapaumaTa Ha
C30 6posAT Ha Ny6nKyBaHUTe cbobLueHMA (TyuToBeTe) ce yaBou.

060061 eHne

Mo-rope BbBEAOXME NOHATUATA , KaKBO”, ,,3allL0” U ,KaK” OTHOCHO , KOMYHMKaLMATA Ha pUCcKa”,
KaTo 06Cbamxme Kos MHPopMaLMA Aa ce ONOBeCTABA U KaK Aa ce npasu ToBa. Mo Bpeme Ha
rpakAaHCKUTE KOHCYATaUUKU BM KaHUM, Hapes, ¢ Apyrv BbNpocK, Aa 06CbAnM 1 TOBa, Ha KOU
MHOOPMALMOHHM KaHa/n MMaTe AoBepue 1 Npes Ko OT TAX BUxTe UCKaau Aa npoTtuua
KOMYHWKaALMATA Ha 34paBHUTE OpraHMu.

[Ipo3pavyHOCT NPH KPU3MCHU CUTYaALUU

B TO31 pa3gen BM KaHUM Aa 06CbAUMM HanpeXeHMeTo MexKay NPo3payHOCT U CEKPETHOCT B
cdepaTa Ha 0bLLECTBEHOTO 3/1paBe, a CbLUO U 33 TOBA, Aa/IM FPaXKAaHCKOTO y4acTue MMa MACTO
no Bpeme Ha Kpu3a. BbB Bpb3Ka C AMCKyCcMATa 3a Npo3padYHoCTTa Buxme Kenanmn aa obcbanTe um
KOH®/IMKTa Ha MHTEPECH, KOMTO CbLLECTBYBA B PaMKUTE Ha CaMOTO yrnpas/ieHne Ha
06L1ecTBEHOTO 34paBe.
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HampexxeHHue MeXAy CEKPETHOCT M IIPO3PAYHOCT

HanperkeHNeTo mexKay CEKPETHOCT M NPO3PAaYHOCT € U3KOHHA dyHAaMeHTanHa annema. KakTto
TBbPAE MHOIO NPO3PaYHOCT MOKE Aa NOCTaBU AbPXKaBUTE B NMOMOMKEHME HA YA3BUMOCT OTKbM
PUCK 33 YMULLNEHO NPUYNUHEHM ENUAEMUNYHM B3PUBOBE (T.e. BUOTEPOPU3BM), TaKa U TBBPAE
MHOTO CEKPETHOCT MOXKe Zia CBeZe A0 MUHUMYM 0bLLEeCTBEHOTO A0BEPME M Aa 3aCTpalLm
edeKTMBHATA ,,KOMYHUKALMA HA pMCKa”. Hanpumep, ako AaaeHa AbpKasa No403MpPa YMULLNEHO
npean3BUKBaHE Ha eNMAEMUA, NPABUTENCTBOTO MOXKE Aa Ce Bb34bPKM OT Ny6AnMYHO
onosecTsiBaHe HAa UHOPMaUWMs, 3a Aa pPaboTn edpeKkTMBHO. Taka UK MHaYe, NybanYHaTa
KOMYHMKaLMA e OT CbLLEeCTBEHO 3HAYeHMe, 3a [a ce 3anasu J0BepueTo Ha 06LLecTBOTO, KaKTo
Beye 06CbaMxMe B NpeaumLLIHaTa rnasa.

I'paxkjgaHcKo yyacTue

NnuaTta, B3emauiy NOMTUYECKM PeLLEHNA YECTO OMNPeaesAT Ha KakBO HUBO LUe 3auuTasaT
rpaxaaHunte, 6asnpaiiki ce camo Ha OCHOBHM NO3HAHMA 3a TOBa, OT KOETO Te3u rpaxaaHu
[EeNCTBUTE/IHO Ce HYXAaAT. Taka Hanpumep 3a yyacTue Ha rpaKgaHuTe MHOro pAaKo ce
cbobL1aBa B HaLMOHAMHUTE MNaHOBE 3a FOTOBHOCT NpU enuaemus. 3a Biactute e npobnem aa ce
oTyeTe PaKTbT, Ue B MHOTO C/lydyan CTaHOBMLLETO Ha EKCNEePTUTE MOMKE [a ce pa3/inyasa oT
06L1ecTBEHOTO MHeHMe. Mpy o4eBUAHO CbbAOAaBaHE Ha HOPMATUBHUTE eNEMEHTH,
BKJ/IIOUBAKM MHOTO OT KOHG/IMKTUTE U AUNEMUTE, B Ta3u BpoLlypa OnMcBamMe Mo KakbB HauMH U
3alll0 rpa)KaaHCKOTO yYacTMe € MHOro NoaxoaAaLLo 1 Ao6pe ce BNMCBa B yNpaB/ieHNETo Ha
naHaemun n enngemmun. CbobpasHo € TOBa, TbiA KaTo rpakaaHuUTe ca Te3n, KOUTO Lie noHecat
nocneacTeuATa, CNpaBeanBo e Te a MMaT NPaBo Ha rac B NaHMpPaHEeTo Ha FOTOBHOCTTA 3a
NpeacToALla ennaemums.

Tyutsbp penoprax

Mpumep 3a pasmMHaBaHe MeXAay BaacTUTe M 06LLEeCTBEHOCTTa MOXEM A3 OTKPUEM NPU eAnH OT
ANCKyTUpaHuTe B TyuTbp Cydamn oT BeHeuyena.

[lokaTo ennaemuaATa, NPpUUMHEHA OT BUPYCa 3MKa, BUHEEeLe C Mb/Ha CKaa M3 LuAna JlaTMHCKa
AmepuKa npes pespyapu 2016 r., MHOTO AbpiKaBM U31A30Xa C NPeaynpexXaeHMsa OT CTpaHa Ha
CBOWTE OTOPM3MPaHM 06LLLEeCTBEHM CY}KOM 33 ONACHOCTTa, CBbP3aHa C KoMapuTe, 1 NybMKyBaxa
aKTya/IHVM AaHHU 33 HOBM C/ly4Yaun Ha 3apasnaBaHe. BeHelyena omanoBaxu envaemusaTa u
OrpaHnun MHbopmaLmMAaTa 3a PasnpocTpaHeHneTo n. EKcnepTu no obLecTBeHo 34pase 1 ekapu
CMSATAT, Ye NPaBUTE/ICTBOTO NPeAHaMEPEHO e 3aHWMKIM/I0, MPY TOBA B 3HAYWUTE/IHA CTeneH, bpos
Ha »KepTBUTe Ha BMpYyca 3MKa, KOMTO odULMANHO e Bb3M3aa Ha okoso 5000 ciyyasn. Hakom
HEe3aBMCUMMU EKCNEPTM U3YMCIABAT, Ye MOXKE A3 € MMaJI0 NoBeYe OT NOMOBMH MUIMOH Cy4Yaun Ha
6osiecTTa, NpeHacsHa oT Komapu. To3um bpoit 61 nocTaBu BeHeluyena B NoMOXKeEHWE Ha BTOpaTa
Hall-3acerHaTa CTpaHa, NPeaxoXKAaHa eaANHCTBEHO OT bpasuaus.
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macloco @macloco - 16. feb
#\enezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
#50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpo

st.com

TyuTtbp penoprtax 3: Motpebutenu Ha Tyutbp BbLB BeHelyena nybankyBaxa no Bpeme Ha enuaemuaTa ot 3uKa
BUpPYCHaTa UHPEKLUUA CbOBLLEHMA, KaTO HAaNPUMEp Tasu CTaTUA Ha YOLUMHITBH NOYCT.

BeHeuyencku notpebutenu Ha TyuTbp M3MN0a3Baxa Ta3u Meausa, 3a 4a CNoAeNAT HOBUHU U
co6CTBEHM MUCMEHN CBUAETEICTBA 33 BMPYCA 3UKa. 10 TO3M HAUMH fABe Pas3/IMuyHKM Bepcum 3a
CUTyauunATa BbB BeHelyena ce pasnpocTpaHuxa OHNalH. Bbnpekn, ye e TpyAHO Aa ce pasbepat
NPUUYMHAUTE, KOUTO CTOAT 334 OdULMaNHaTa NPABMTENCTBEHA NO3ULMA OTHOCHO 3MKa BMpPYyCHaTa
nHodeKkuma Bbe BeHeuyena, TyuTbp cbobLieHMATa NOKA3BaT NponactTa Mexay rnefHaTta TOUKa Ha
06L,eCcTBOTO M Tasu Ha NPaBUTE/ICTBOTO 3a CEPMO3HOCTTA Ha CUTyaumaTa. ToBa Hakapa
CNeumanucTi no MHoEKUMo3Hn 601ecTn aAa M3NoA3BaT COLMANHUTE MPEKM, 33 Aa Ce OnNuTaT Aa
pasbepat 0b6xBaTa Ha enuaemMuATa OT 3MKa BUPYCHaTa UHPEKLMA.

KoH}MKT Ha UHTepecH

MocneanumTe oT rpunHata naHgaemus H1IN1 npes 2009 r. yecTo ce 06CHKAAT B KOHTEKCTa Ha
KOHOIMKTA Ha MHTepecH B CEKTOPa Ha 34paBeonasBaHeTo. BcneacTeme Ha ToBa xopaTa
3anoYHaxa Aa MUCAAT 32 NaHAEMUUTE KaTo 33 NO-MaJIKO ONACHO Hewlo. Pe3ynTaTeT €, ue
BBH3MNPUATUETO UM 33 PUCKA OT MHOTO APYrM MHPEKLMO3HU 3a6019BaHMA CHLLO U3rexaa ce e
npomeHunno. MHoro xopa B Espona n CALL, cmaTtaT, ye C30 e npoAsmaa NpeKoMepHO CUIHA
peakuua no speme Ha rpunHata naHaemua HIN1. Te ca Ha MHeHuKe, Ye NpeKasieHo CKuHaTa
peaKkuma ce Ab/XKM Ha BPb3KMTe Ha C30 ¢ papmaueBTMYHaATa MHAYCTPUA. B Cb3HAHMETO Mm
rpUNBLT € TPUBMANHO 3aboNABaHe, a FPMNHATA NaHAEMUA He e Cepuo3Ha 3annaxa. 3arybata Ha
[0Bepue B MeXAYHapOAHUTE U HAUMOHANHUTE 34PaBHU BAACTU CbLLO OKa3a CUAHO BAUAHKUE
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BbPXY BaKCMHaLMATA CPeLLy Ce30HHMA rpun. B gonbaHeHne TpAabBa Aa ce otbenexu, Ye un
He0BEPMETO KbM BaKCMHALMUTE KaTo LA/O € HapacHano (Hanpumep no oTHOWEHWE Ha
BaKCUHUTE CpeLly Mopouan 1 NoJMoOMUENmT).

C30 nony4yasa orpaHM4YeHo GMHAHCMpPAHE M 3aTOBA PA3YMUTa HA JOOPOBOHN BHOCKK. YacT oT
Te3n f,oH6POBOAHN BHOCKM NPOU3AN3AT OT ronemmnte GpapmaL,eBTMHHU KoMmnaHun. OCBEH TOBa
YYEHUTE, KOMTO Ca AaNMN CbBETU M Npenopbku Ha C30 3a PopMMPAHETO HA HEMHUTE MOUTUKM
OTHOCHO Fp1na — BKAOYMTENHO 33 B3EMAHETO Ha peLleHne da ce 06sBU T.Hap. ,,NaHaemma” ot
CBMHCKM rpun — ca Manun 61M3KM OTHOLWEHMA C GUPMU, KOUTO NPOU3BENKLAT BAKCUHMU U
aHTMBUPYCHM NeKapCTBa KaTo Hanpumep Tammnday. C30 He e pasKkpuaa nyb6aANYHO TO3M daKT.

HN3mo13BaHeTO HA CEKCIICpPUMEHTA/IHHU JIEKAPCTBA NIPU KPU3UCHHU
CUTyaluu

Mo Bpeme Ha ennaemusa UAN NaHAeMmUsa XxopaTa U3NUTBAT OE3NOKONCTBA U TPEBOTN.
Be3noKOMCTBOTO M CTPaxbT OKa3BaT HAaTUCK BbpXy BacTUTe Aa M3nNpobBaTt ekcnepumeHTanHu
JIEKapCTBa UM BaKCMHKU. TOBa MOXKeE Aa BKIHOYBA YCKOPEHa NpoLeaypa 38 eKCNePUMEHTATHM
nekapcTea. EKCcnepvmeHTaHO IEKapCTBO € IEKAPCTBEH MPOAYKT (1E€KApCTBO UM BAKCMHA),
KOETO BCE OLLE HE € MNoY4Ynio oaobpeHne OT AbpKAaBHUTE PEryaTopHM OpraHu 3a pyTUHHA
ynoTtpeba B XymaHHaTa UAM BETEPUHaApHATa MeauunHa. [lafeH NekapcTBeH NPOAYKT MOXKe Aa
6bae of0bpeH 3a M3non3BaHe Npu egHO 3abonsBaHE UM CbCTOAIHWE, HO BCE OLLE Ce CMATA 3a
eKCrnepruMeHTasieH 3a Apyru 3a601ABaHUA UAN CbCTOAHUA.

Mo Bpeme Ha enngemuaTta ot E6ona BMpycHa MHPEKUMA yYeHU n3npobBaxa pasinyHu
eKcnepuMeHTasiHK NeKkapcTea. EKcnepumeHTMpaHeTo ce NpoBeae Nnoa HaTUCKa 3a HamupaHe Ha
MeAMKaMeHT 3a IeYeHne WM Ha BaKCMHa 3a cnMpaHe uav 3abaBaHe pasnpocTpaHeHNeTo Ha
BMpyca. Makap 1 npoueaypuTe 3a 0406peHne Ha NeKkapcTBaTa 3a MeANLMHCKM LLen 4a ca MHOTo
NoApo6HK, HAKOM CMATAT, Ye Mo Bpeme Ha 3aniaxa oT enuaemus uav naHgemus te Tpabsa aa
6baat obnekyeHn. TBbPAU CE, Ye CMe ANbKHM OT r/1efHa ToUYKa Ha mopana Aa m3npobsame
WHTepBeHUMN BbpXy 60NHM B 6e3HaAEeKAHO CbCTOAHWE M YMUPALLM XOPa, KOUTO MHTEPBEHL MUK
61xa MOrIM Aa MM NOMOTHAT, KaTo TyK Ce BKIKOUYBAT M eKCNepuMeHTasIHW IeKapCTBaa.

060061 eHHe

06c1=,c|,v1xme KaK CEKPETHOCTTA U NPO3PaAYHOCTTA MOHAKOra morat aa 6'bp,aT npegmeT Ha
KOomnpomwuc. CbLuo Taka npeacraBuxme posiatTa Ha rpa*Xa4aHCKOTo y4actmne no Bpeme Ha Kpusa
WUAKW NpU 3anaaxa oT ennaemuna uamn naHgemus. Mpu nposeXgaHeTo Ha rpaxKaaHCKuTe
KOHCyNnTauununTe Bue e 06C'b,CI,MTe 00 KaKBa CTeneH e npnemanmseo I'Iy6}'IVI‘-IHMTe B/1aCTU Aa 3aNas3AT
B TallHa OT rpaxgaHnTe gaaeHa I/IHd)OpMaLI,VIFl M KaK ga ce CnpasBAT C KOHd)fIVIKTI/ITe Ha UHTEepecu.
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JloBepue, MEXaHU3MHU 3a AeUCTBUE U JOCTDII 40 6a3U JaHHMU C
uHdopmanusa

M HaKkpan buxme UCKanu ga uscnegsame npobnemuTe, CBbP3aHM C 4OBEPUETO U NOBeAEHMETO. B
npeguLHNTE rNaBu Beye roBOPUXME 3a AMNEMUTE, NPeS KOMTO Ca U3NPABEHU OpraHUTe Ha
obLecTBeHOTO 34 paBeonasBaHe Npy M3bopa KaKkBo, Kak M Kora a ONoBeCTSABaT 3a PUCKOBETE.
CTaHa gyma v 3a CbTPYAHMYECTBOTO € papMaL,eBTUYHM KOMMaHUM U TbPrOBCKM NpeanpuaTtms. B
TO3M pasaen obCcbKAaMe Bpb3KaTa MeXKAY SOBEPUETO B OPraHMU3aLMUTE U MeaunuTe oT egHa
CTpaHa v noBegeHNeTo Ha xopaTa oT Apyra.

B3auMoBpBb3Ka MeXAy J0BepHe U JeiicTBre

M3rpaxgaHeTo Ha U3TOYHULM, FreHepupallm AoBepue y XopaTa U AOCTOBEPHOCT Ha
MHPOPMaLMATa € OCHOBHO NPeAn3BUKaTENCTBO 33 OpraHnTe Ha 06LLLEeCTBEeHOTO 3paBeona3BaHe
M 33 MeXAyHapoaHUTe 34paBHU opraHusauuun. Helwo noseye — Npu OTCbCTBME HA CUTYPHOCT U
[0Bepure MoXe fla ce CTUrHe 10 UTHOPUPaHe Ha KOMYHUKaLMATA BbB BPb3Ka C PUCKa U C
npeanoyntaHuTe Gopmm Ha noseaeHMe. Korato Mma BUCOKO HMBO Ha AoBepue, MpenopbKute
Hanpumep 3a NPoOMsaHa Ha NoBeAeHMeTo BUBAT ceABaHM B NO-rossiMa cTeneH U o6xeaT U ¢ rno-
ronAama nocsneaoBsatenHocT. ToBa e ocobeHo BAPHO MO Bpeme Ha 3annaxa oT enuaemmns uam
naHaemma, Tbih KaTo ce 3Hae, Ye XxopaTa B YC/10BMA Ha beaa 1 6beacTBue cTaBaT EMOLMOHAJIHUN U
HeA0BepPUMNBMU.

MHTepecHO e Aa ce oThbenexu, ye MexayHapoaHUTe OpraHM3aLMmn moxe b1 ce Bb3nprMemart Kato
TaKMBa, Ha KOWUTO e Bb3MOXHO Aa Ce 1acyBa No-roJIAMO A0BEPME OTKONKOTO Ha HaLMOHaNHUTE
34paBHM BAAcTU nopaay GaKTa, Ye Ha NnocaesHuTe ce r1e[a KaTo Ha NoIMTUYECKa OpraHM3aLms,
KOATO B AeMCTBMATA CU NOBEYE ce NPUAbPXKA KbM OnpeaeneHn noJIMTUYECKU MHTepecu,
OTKO/IKOTO Aa paboTu B N0/3a Ha WMpPOKaTa 06LecTBEHOCT. TOBa € MHOro CeEpMO3€eH Npobsiem,
Tbl KaTo 0OLLECTBEHOTO A0OBEPUE B AbPXKAaBHUTE OpraHu e peLlaBall, Kao4oB ¢GaKkTop 3a
edeKTMBHaTa ,KOMYHMKaUMA Ha pucKa”.

KoHKpeTHO no Bpeme Ha rpunHaTta naHgemma HIN1 ny6anyHuTe BnacTm Tpabsale ga ce
cHbCKAT C NOBTAPALLM CE C/IYXOBE 32 3aroBOP MeXay Tax M GapmaueBTUYHATa NPOMMULLNEHOCT,
ny6avKyBaHW e meauuTe, AOBENN A0 TBBPAEHUA KaTo ToBa, Ye HIN1 e 6una ,,ennaemus-
danwmndmraumna“. Nopaam ToBa B OTAENHM CBOU CETMEHTU ,,KOMYHUKAUMATA HA PMCKa” No Bpeme
Ha rpunHaTta naHgemusa HIN1 gemoHcTpupa ceBoute cnabu ctpaHn U Hecnoayku. Mo Bpeme Ha U
ocobeHo cnep rpunHaTta naHaemma H1IN1, KaTo pe3ynTaTt OT BCUYKO CNOMEHATO, Ce CTUTHA A0
MbJIHA IMNCa Ha AoBepue B NPaBUTENCTBATA, areHLUUUTE U APy OPraHK, a TOBa B LUMPOK Mallab
noAKoNna 1 PasKiaT OCHOBUTE HAa 6baeLlaTa ,,KOMyHMKaLmMA Ha pucka” ¢ obwecteeHocTTa B EC.

KOMYHI/IKaI.[I/Iﬂ IIPpHU HAJINYHE€ HA CbBMHEHHE U HECUTYPHOCT

Onnema, cBbp3aHa c 4OBEPMETO M NpeanpMemMaHeTo Ha AeCTBUA, e BbNPOCHT Kak Aa ce
OMOBECTM HecurypHocTTa. TPyAHO e Aa ce NPUAOXKMN naeaneH Moaen 3a ,KOMyHUKaLMa Ha pucka”
Nno Bpeme Ha enuaemus Uan NaHAeMUs, KOraTo KOJIMYeCcTBeHaTa OLEHKA Ha PUCKa € HECUTYPHA U
NOANIENKM Ha aKTyaAn3auUmm TONIKOBa AbJIro, KOJIKOTO Tpae CaMoTO HaTpynBaHe Ha AaHHU. Bce nak
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e [0Ka3aHo, Ye e BaXKHO HAKaKBa MHPOopMaLMa Aa Ce HanpasBu A0CTOAHME 40 0BLEeCTBEHOCTTa, U
TO Bb3MOXHO Hall-paHo. [lopn ako CaMo Ce Kake, Ye CUTyaumaTa ce Npoyysa U aHann3npa u e
6baaT NpeaocTaBeHn caeaBalluy AaHHW, TOBA LLe MOMOTHE [a Ce OTK/IOHAT C/IyXOBeTe M
AesnHbopmaumaTa. MNpum Bce ToBa opraHnNTe Ha 06LIECTBEHOTO 3ApaBeona3saHe Tpabsa aa
MOCTUrHaT BaslaHC MeK Ay CKOPOCT M TOYHOCT, TbiA KaTo HEeToYHaTa UHGOPMLMA MOKe [a Hamanu
[l0BEPUETO U yCelllaHeTo 3a AOCTOBEPHOCT, KoeTo belle AUCKYTUPaHO No-rope.

Taka au uHade, 4OBEPUETO B OpPraHUTE, KOUTO OTrOBapPAT 3a ,,KOMYHUKALMATA Ha pUcka”, e oT
peluaBallo 3HayeHue. ABCTpaina AaBa NpMMmep 3a TOBA KaK ce ynpaB/ABa HECUTYPHOCTTa B
KOHTEKCTa Ha ,,KOMYHUKaLMATa Ha pUCKa” No Bpeme Ha rpunHaTta naHgemmat HIN1.
Mpu3HaBaKW HAaAMYMETO Ha HEACHOTM U CbMHEHMA U 3aeHO C TOBa BAbXBAWKKN YBEPEHOCT U
YCMOKOEHUe, Ye NpaBUTeICTBOTO € B FOTOBHOCT 32 afeKBaTHU AEWUCTBUSA, TO B KpailHa CMeTKa
noJiy4aBa NoxBasa 3a CBOATA ,KOMYHMKaLUMA NPy ONoBecTABaHe Ha HecurypHocTTa”. B gpyrus
Kpali Ha ckasiaTa, KaTo Npumep 3a Hal-/iow noaxod npu bopaseHe ¢ npobaema Ha
HEeCUrypHOCTTa, M3MbKBa KaTo aHTUMNOA BeHelyena — cutyaumsTa e onmcaHa B TyUTbp penoprax
3.

PossgaTa Ha HHTEPHET U HAa CONUA/THUTE ME€AUH IIPU OKAa3BdHE€ Ha BJIUSAHUEC
BbpPXY IOBECACHUETO HA XOpaTa

AHra)kupaHuTe C ONOBecTABaHEe Ha PUCKOBU U KPU3UCHM CUTYaLLUM INLA CE HAaTbKBAT Ha
onpeaeneH HaTUCK A4a ce NPUCNOCO6AT KbM NPOMEHALLLATA Ce cpeda Ha ABaAECET U NMbPBU BEK.
an NOCTOAHHO Bb3HUKBALLUTE 3an1axn OT YyMULLUNEHO NPUYNHABAHE Ha ennaeMn4Hn B3pnBOBeE
(T.e. Taka HapeyeHMAT BUOTEPOPU3BM) U APYIY HOBU, HEMO3HATU A0 CKOPO 3amn/iaxu, e
M3KOYMTENIHO BaXKHO Aa ce pa3bepe No KakbB HauMH coumanHuTe meamm (Hanpumep
WhatsApp, Facebook, Twitter u ap.) opopmaT 0611Ka Ha KOMYHUKALMATA MO BPEME Ha
envaemums.

MHO3MHa OT rnaBHUTE AEUCTBaLLM GUTYPU NPU KPUSUCHU CbOUTUA ObATO Bpeme He CU npasexa
TpyAa 4a M3MN013BaT Bb3MOXKHOCTMTE Ha coumanHuTe meamu. Taka Hanpumep, B Hio OpanbHC Ao
rofifima cTeneH auncealle obLWwecTBeHa aHra*KMPaHOCT, KOraTo Ce CKbCaxa AuruTe cieg,
npeaunsBMKaHUTe OT yparaHa KaTpuHa CBAMYAHMA Ha 3eMHKM macy npes asryct 2005 r. B gHewHMA
CBAT 0baye AmMncaTa Ha OCBEAOMEHOCT M ACHOTA BeYe He CblLecTByBa KaTo npobaem.
MparKoaHWUTE He CAaMO KOHCYMUPaT MHPOPMALLMA OT MHOMKECTBO Pa3HOOBOPA3HU U3TOYHULY, Te
CbLUO M NPeAOCTaBAT TakaBa. 3a MPUMep MOXKe Aa B3EMEM aKTyasHaTa enuaemus oT Bupyca
31Ka, NO Bpeme Ha KOATO MeXAyHapoaHUTe 34paBHN BNACTM M3N0A3Baxa CUTHaAM U CBEAEHUA OT
rparkaaHu 3a ennaeMnyHmA B3pus B JlaTUHCKa AMepUKa.

CouManHUTe MPEXM CbLLLO OKA3BaT BAUAHME BbPXY NOBEAEHMETO Ha XopaTa. ObLecTBeHOTO
MHEHMe ce U3rpakaa He egMHCTBEHO M CAMO OT MHCTUTYLMOHAIHUTE CbOOLEHMA, HO CbLLO TaKa
BK/IIOYBA COAeNeHN CBUAETE/ICTBA, CbBETU, ANCKYCUMN CbC CEMENCTBOTO, C NPUSATENN, CbCean,
CEMEEH /IeKap, CNeLMasnucTh, HO CbLLO U TENEBU3USA, BECTHULUM, MHTEPHET (6a3uM AaHHMU C
nHbopmaums, F'yrba, BUPTYaNHM NPOCTPAHCTBA, B KOMTO B3EMAT Y4acTMe BCUYKM 3aUHTEPEeCOBAHM
OT TemaTa, KakBuTo ca popymuTe, Facebook, Twitter 1 WhatsApp). Bce nak BaxHo e aa ce
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M3TbKHE, Ye BbMNPEKU LLIMPOKO Pa3npocTpaHeHoTo pa3bupaHe 3a IHTEPHET 1 coLManHUTe Mpexu
KaTo 33 HOBM U3TOYHMLM Ha MHPOPMALMA, MHOTO OT Y4acTHULMTE B CbOUTUATA HE MM M3MON3BaT.

Tyutsp penoprax

OTAnUUTENHA YepTa Ha COLMANHUTE MPEKM €, Ye MOJIMTUYECKUTE BBMNPOCK CE NPUMTb3BAT MEXIY
pasNUYHUTE AMCKYCUKM M NPOHMKBAT B TAX. Taka Hanpumep npes ¢pespyapn 2016 r. nana
dpaHUUCK CboBLIM, Ye KOHTPaLENLUMATa MOXe Aa ce n3nonssa B 6opbara cpely Bupyca 3uKa.
TyuTbp U3ABAEHMETO Ha NanaTa 6elle U3NoN3BaHoO, 3a a Ce OTBOPM 06LECTBEHO 06CHXAaHe
OTHOCHO MpaBaTa Ha *KeHWUTe 1 33 abopTUTE B KOHTEKCTa Ha AUCKYCUUTe 3a 3uKa.

TRUNEWS™ @TRUNEWS - Feb 9
"I Have #Microcephaly. Need Treatment, Not #Abortion”
tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

TyuTtbp penopTtax 4: Nyb6amkauma B Tyutbp, Nnocneasana u3asaeHMeTo Ha nana ®paHUUCK OTHOCHO
KOHTpauenuuATa B 6op6aTta cpeluy Bupvca 3MKa

»Mmam #muKpouedanuma” e nctopus, M3NoN3BaHa, 3a A4a Ce AaLe XO4 Ha U3ABNEHUS cpeLly
abopTute. CtatTuATa, KoaTo Helle cnoaenaHa U MHOTOKpaTHO Ny6anKyBaHa B TyuTbp OT
onpeaeneH bpoi noTpebutenn 1 opraHnsaLmn, € UICTopUA 3a eaHa MNaAa XKeHa, KOATO CTpaaa
oT MuKkpouedanma. OCHOBHUAT A0BOA B Ny6AMKaUMATA e, Ye MUKpoLedanuaTa He e onacHa, a
NPOCTO XeHaTa Ce HyKAae OT NoBeye MeANLMHCKU FPUXKM, OT KOETO C/1efBa, Ye He e NPUYMHA A3
ce npasu abopT. MpynuTe OT NPOTUBHULM Ha abopTa AEMOHCTPUPAT TEHAEHLUMA Aa U3NON3BaT
XawTara # B NoAKpena Ha *KMBOTA, KaTo MO TO3M HAaUYMH AaBaT X0 Ha M3ABAEHMA cpeLly
abopTnTe, HO 1 NYBAMKYBaLLMTE KOHTPAaapPryMeHTM U3MO0A3BaT CbLMA XalTar # B noaKkpena Ha
KMBOTa, 3a la NPoKapaT UsABAEHNA B NOA3a Ha abopTuTe.
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060061 EeHne

B Tasu nocneaHa rnasa o6Ccbanxme posiATa Ha CoumanHMTe Meanmn B ,KOMYHUKaLUMATA Ha pUcKa”
M Kak BnactuTe TpabBa Aa ce cnpasaT C KOMYHMKaLUMATA 32 Ha/IMYME Ha HECUTYPHOCT, KaTo
MoKasaxme HauuHa, Mo KOMTO ToBa e NpopaboTnio B ABCTpanua 1 Kak BeHeuyena ce e 6opuna c
npob6aema. ToBa CblO Lie 6bAe BaXKHa TOUKA Ha AUCKYCUATa B AONUTBAHETO A0 rpaxaaHure
(rpakpgaHckaTa KOHcyATaumA).

K/Il0U0BM MOMEHTH

e [lpy TbpCEHETO U NOCTUrAaHETO Ha BanaHc Mexay UHANBUAYANHUTE NpaBa U 06LWoTo
6naro B cnyyait Ha eNnMaeMUN UV NAHAEMWU, LLEHTPAIEH BBMPOC €, Kora orpaHMYeHnsTa
Ha inyHaTa cBoboaa ca onpasaaHu. Hain-obuo nornegHaTo 3aKOHHM OrpaHUYeHMna BbpXy
NnyHuTe cBoboam MoraT fa Bb3HMKHAT, aKo Npu ynpaxKHABaHe Ha cBobogaTta cu aageH
cybeKT M3nara ocTaHaAUTe Ha PUCK.

e OcCblLEecTBABAHETO HAa KOMYHMKAUMATA NO NOBOJ Ha CbLLECTBYBALLUTE PEIEBAHTHU
3anaxu 1 BK/IIOYBAHETO Ha 06LLLECTBEHOCTTa B TO3M NPOLEC Ca U3KAIOYMUTETHO BaXKHMU.
Mma mHoro BugoBse meguu u MHGOPMaLMOHHM KaHaNW, Ypes KOMTO aHFaKUpaHuTe ¢
OnoBecTABaHe Ha PUCKOBETE /IMLA MOTaT Aa pasnpocTpaHABaT MHdOPMaUUA, HanpUMmep
Ha Ny6/MYHK cpeLn, Ypes BECTHULM, Paano, TENEBU3UA UAN UHTEPHET, A0CTa OT KOUTO
YecTo ce npuaarat B KombMHaumsa. Taka UM MHAYe He BCUYKU Meann CbOTBETCTBAT U
NoAXoAaT Ha BCUYKN Bb3MOKHU LLeNEBM rpynu.

e HannumeTo Ha HanpeXeHue MeKay CEKPETHOCT M NPO3PAaYHOCT € U3KOHHA
dyHAaMeHTaNHa Annema. Tbil KaKTo TBbpAe MHOTO NPO3PaYHOCT MOXKEe [a NOoCTaBu
ObPrKaBUTE B NOJIOXKEHME Ha YA3BMMOCT OTKbM PUCK 33 YMULLIEHO MPUYNHEHUN
ennaemuyHu B3puBoBeE (T.e. BUOTEPOPM3BM), TaKa U TBBPAE MHOTO CEKPETHOCT MOXKe 43
cBesie 40 MUHUMYM 0BLLEeCTBEHOTO AOBEPUE U Aa 3acTpalun edbeKTUBHaTa
,»KOMYHMKALUMA NpuK onosBecTABaHe Ha puck”’. Hanpumep, ako AageHa AbpiKaBa nogosmpa
YMULLNEHO NPeAN3BMKBAHE HA enNnAeMus, NPaBUTENCTBOTO MOMKE A3 Ce Bb34bPHKM OT
TOBa Aa Hanpaswn MHbopmMaumaTa Ny6ANYHO AOCTOSHE, 33 Aa MOKe Aa paboTn
edeKkTnBHO. TaKa UaM MHave Nyb6anMYHATa KOMYHUKAUMSA € OT CbLLEeCTBEHO 3HAYeHWe, 3a
[a ce 3anasu JoBepueTo Ha obLecTBOTO, KaKTo Beye 0b6Ccbamxme B NpeamLlHaTa rn1asa.

e AHraxkmpaHuTe C ONOBECTABaHE Ha PUCKOBM U KPU3UCHM CUTYaLLMKM NLA Ce HAaTbKBAT Ha
onpejaesneH HaTUCK 3a NpMcnocobsBaHe KbM NPOMEHSALLATA Ce cpeda Ha ABafeceT U
NbpBY BeK. MpaxKaaHUTe He cCaMO KOHCYMUPAT MHPOPMaLMA OT MHOMKECTBO
pa3HoobpasHM U3TOYHWULM, TE CbLLO W NPEeAOCTaBAT TakaBa. 3a NpMMep MOXKe A3 B3eMeM
aKTyanHaTa ennaemus oT BUpyca 3MKa, MO Bpeme Ha KOATO MeXAyHapoAHUTE 34paBHU
B/1aCTU U3MON3Baxa CUTHAAU U CBEAEHUA OT rparkaaHu 3a enuaemMmuyHuns B3pums B
NlaTnHcka AmepukKa.
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CnucbK Ha M3M0JI3BaHaTa JIuTepaTypa

Tasn bpowypa bewe nspaboTteHa Ha 6a3aTta Ha Aoknaam ot npoekta ACET n no-cneuymanHo
cnegHuTe A0KNaAM, KOUTO MoraT ga 6baaT UsTerfieHu oT:

http://www.asset-scienceinsociety.eu/outputs/deliverables

e D2.1-[oknag 3a ynpaBneHNETO Ha NaHAEMWUU U ennaemnm

e D2.2 -CnpaBoyeH HapbYHUK MO HAyYHU BBNPOCKU

e D2.3-[oknap 3a ynpaBneHNETO Ha KPM3K Ypes ydyacTme Ha mua 1 opraHm3aumm U3BbH
ObpyKaBHaATa cdepa Nnpu B3eMaHe Ha pelleHun

e D2.4 - [oknag Ha tema ,ETMKa, NpaBo M OCHOBHW YOBELLKM NpaBa”’

e D2.5-[oknag no npobaemnte, CBbP3aHU C PaBEHCTBOTO MeXKAy NoJI0BeTe

e D2.6 —[oknag 3a ymnwaeHo NpUYNHEHN enmyemMmnyHn B3puBoBe
o D2.7—[oknag OT TPAHCANUCUMMINHAPHMA CEMUHAP

CnepgHute oONBAHUTENHN ye6ca171TOBe 6s1Xxa U3NoN3BaHM 3a noAroToBKkaTa Ha 6p0LuypaTa:

http://www.asset-scienceinsociety.eu/

https://ec.europa.eu/research/swafs/pdf/pub archive/sis-heg-final-report_en.pdf

https://twitter.com/

http://www.who.int/en/
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Ordforklaring
Bekampelsesforanstaltninger: Foranstaltninger, hvis formal er at bekaampe eksisterende
epidemier eller pandemier.

Beredskabsforanstaltninger: Forbyggende foranstaltninger, hvis formal er at kontrollere
smitsomme sygdomme og forhindre epidemier.

Epidemi: En smitsom sygdom, som breder sig hurtigt og inden for kort tid — ofte to uger eller
mindre — smitter et stort antal mennesker i en befolkning.

European Centre for Disease Prevention and Control: Et uafhaengigt center under EU, som har til
formal at styrke Europas forsvar mod smitsomme sygdomme. Det blev grundlagt i 2004 og ligger
i Solna i Sverige.

Grundlaeggende rettigheder: Et begreb, som bruges til at beskrive menneskerettigheder
anerkendt inden for EU-lovgivning.

H1N1 (svineinfluenza): | 2009 forarsagede influenzavirussen H1IN1 en verdensomspandende
pandemi. Det er i dag en saesonbetinget menneskelig influenzatype, som ogsa smitter grise.

HPV: Human papillomavirus (HPV) er en virus, som kan forarsage livmoderhalskraeft og
k@nsvorter.

MMR: Maaslinger, faresyge og regde hunde (pa engelsk: measles, mumps, rubella).

Pandemi: Udbredelse af en ny sygdom til hele verden. En influenzapandemi indtraeffer, nar en ny
influenzavirus opstar og spreder sig til hele verden, og de feerreste mennesker er immune.

Personlig frihed: Enkeltpersoners rettigheder og friheder, som regeringer skal respektere.
Begrebets anvendelsesomrade varierer fra land til land, men inkluderer ofte pressefrihed,
religionsfrihed, ytringsfrihed, forsamlingsfrihed, ret til sikkerhed og frihed, ret til privatliv og ret
til lige behandling efter loven.

Risikokommunikation: Den dynamiske, interaktive proces, hvor mennesker pa strategisk og
effektiv vis udveksler information om et seerlig kritisk emne med henblik pa at hjalpe mennesker
til at overleve, traeffe kvalificerede beslutninger og forsta omstridte emner fgr, under og efter
ngdsituationer.

Twitter: Et socialt netvaerk pa internettet, som ggr det muligt at skrive og laese korte beskeder pa
maksimalt 140 tegn kaldet "tweets”. Registrerede brugere kan bade laese og skrive tweets, mens
brugere, der ikke er registreret, kun kan lzese beskeder.

Vaccination: Proces, hvor mennesker inficeres med mikroorganismer, som er blevet behandlet
og uskadeliggjort, med det formal at ggre personen immun over for en pagaldende sygdom.
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Indledning

Borgertopmgder i Europa under ASSET

| september 2016 afholder ASSET borgertopmegder i otte europzeiske lande (Bulgarien, Danmark,
Frankrig, Irland, Italien, Norge, Rumasnien og Schweiz). Formalet med disse borgertopmgder er
at fa et indblik i europaeernes syn pa beredskab og bekeempelse af epidemier og pandemier. Nar
du lzeser dette informationsmateriale, er det, fordi du er blevet udvalgt til at deltage i
borgertopmgdet i Danmark.

Efter de otte borgertopmgder vil der blive udarbejdet en rapport, som bl.a. inkluderer dine
forslag til, hvordan vi kan videreudvikle den faelles europaeiske indsats inden for beredskab og
bekaempelse af epidemier og pandemier. Forslagene fra rapporterne vil blive sendt direkte til
beslutningstagerne i EU. Formalet med borgertopmgderne er at fa dig til at overveje udvalgte
problemstillinger inden for beredskab og bekeempelse af epidemier og pandemier samt at give
dig en chance for at videregive forslag til, hvad politiske beslutningstagere og organisationer kan
gore bedre.

ASSET

ASSET er et firearigt europeeisk forskningsprojekt. Projektet samler eksperter inden for en raekke
fagomrader, herunder folkesundhed, vaccineforskning, epidemiologiske studier, samfunds- og
statsvidenskab, jura, etik, kgnsstudier samt kommunikations- og medievidenskab. Formalet med
projektet er at udvikle en integreret, tvaerfaglig strategi for det fremtidige beredskab.

Find mere information pa: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

Om dette informationsmateriale

Formalet med dette informationsmateriale er at give dig relevant baggrundsviden om de emner,
der vil blive diskuteret pa borgertopmgdet. Pa mgdet vil du bade diskutere og stemme om
spgrgsmal, der vedrgrer de forskellige emner. Spgrgsmalene og informationsmaterialet er det
samme i alle otte lande. Det ggr det muligt efterfglgende at sammenligne resultaterne fra
mgderne og finde lighedspunkter og forskelle landene imellem.

Dette informationsmateriale giver dig indblik i fire emner, som alle er relevante i forbindelse med
beredskab og bekaampelse af epidemier og pandemier. Indholdet af brochuren er primaert
baseret pa rapporter udarbejdet af eksperter med tilknytning til ASSET-projektet (disse rapporter
kan findes pa ASSET’s hjemmeside). Foruden disse rapporter har vi analyseret Twitter for at finde
ud af, hvilke emner der diskuteres online. Vi har haft saerlig fokus pa debatter skabt af brugere
om emner relateret til epidemier og pandemier. | dette informationsmateriale praesenterer vi
nogle af de debatter, som vi har fundet pa Twitter, og hver gang vi beskriver en historie fundet pa
Twitter, vil du kunne se dette lille Twitterikon ude i venstre side.

33


http://www.asset-scienceinsociety.eu/

Balance mellem personlig frihed og feellesskabets ansvar under

epidemier og pandemier

Indledning

| dette kapitel spger vi at give et overblik over samt beskrive relevante problemstillinger

vedrgrende etiske og grundlaeggende rettigheder i forbindelse med ngdsituationer, der pavirker

folkesundheden, eksempelvis epidemier og pandemier. Man siger, at “szerlige forhold kraever

seerlige foranstaltninger.” Beslutninger foretaget af planlaeggere og politiske beslutningstagere i

krisetider om at introducere sarlige foranstaltninger bgr inkludere en afvejning af de

grundlaeggende menneskerettigheder pa den ene side og de etiske spandinger, der kan opsta pa

de forskellige stadier af en pandemi, pa den anden.

Beredskabsforanstaltninger

Nar en epidemi eller pandemi truer folkesundheden, kan sundhedsmyndighederne vaelge at

lancere en raekke forskellige beredskabsforanstaltninger, hvoraf nogle indskraenker den

personlige frihed i stgrre eller mindre grad.

Vaccination

Trods fremskridt inden for medicinsk sygdomsbehandling er
forebyggelse stadig det mest effektive middel. Nar hele
befolkninger trues af en epidemi, er isolation, vaccination og
karantzne fortsat de mest anvendte bekeempelsesformer.
Siden H1IN1-pandemien er antallet af influenzavaccinationer og
andre typer af vaccinationer, herunder polio og maeslinger,
imidlertid faldet. Det har skabt en debat om, hvorvidt der bgr
indfgres tvungen vaccination. Fortalerne mener, at det vil
hjeelpe til at udrydde sygdomme til gavn for feellesskabet.
Modstanderne derimod mener, at vaccination er et personligt
valg, samt at tvungen vaccination vil vaere i konflikt med de
grundlaeggende menneskerettigheder (menneskets frihed til at
treeffe beslutninger). Andre igen argumenterer for, at visse
grupper i samfundet i hgjere grad end andre bgr lade sig
vaccinere. Det gaelder eksempelvis ansatte i sundhedssektoren,
som hver dag er udsat for smitsomme sygdomme og dermed er
i risiko for selv at blive syge eller smitte patienter, hvis
immunforsvar kan veere svaekket. Forskning har pavist en
vaccinationsgrad pa helt ned til 10 % og op til 40-50 % blandt
ansatte i sundhedssektoren. Det har dog ikke vaeret muligt at
pege pa et mgnster, der kan forklare, hvorfor det forholder sig
sadan.

Opdagelsen af vaccinen:

Formalet med vaccination er at ggre
kroppen i stand til at bekeempe en
infektion. | 1796 indsprgjtede den
engelske lzege Edward Jenner kopper i
en ottearig dreng, som pa det
tidspunkt var en af de sygdomme,
som kraevede flest dgdsofre i Europa.
Men drengen blev ikke syg. Jenner
havde nemlig tidligere bemaerket, at
malkepiger sjeeldent blev smittet med
kopper, og han have en formodning
om, at det var den langt mindre farlige
sygdom kokopper, som gjorde dem
immune over for kopper. Sa fgr Jenner
smittede drengen med kopper, havde
han indsprgjtet kokopper i ham, og
det beviste hans hypotese. | dag har
lzeger over hele verden taget
teknikken til sig og gjort den til en af
de mest effektive mader at bekaampe
og udrydde smitsomme sygdomme

pa, herunder kopper.

En anden risikogruppe er, gravide kvinder som er mere tilbgjelige til at blive hospitalsindlagt med

influenza, og i Igbet af en pandemi eller epidemi er dgdeligheden for gravide kvinder hgjere end

for ikke-gravide kvinder. Der er flere grunde til, at gravide kvinder er i risikogruppen for at fa
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influenza. Hormonelle forandringer under graviditeten gger presset pa hjertet og nedsaetter
kvindernes immunforsvar for at forhindre en ufrivillig abort. Derfor har kvinderne ikke det
ngdvendige steerke forsvar mod virus.

WHO anbefaler gravide kvinder at blive vaccineret i influenzasaesonen og anbefaler

sundhedsmyndighederne at placere dem i den hgjst prioriterede gruppe blandt risikogrupperne.

Men vaccination af gravide kvinder halter efter resten af befolkningen. Dette sker, fordi gravide

kvinder ikke kender til risikoen ved influenza, og fordi meget sundhedspersonale har

betankeligheder ved at anbefale gravide kvinder vaccine mod sasoninfluenza og pandemier. Det

skal dog siges, at der ikke er bevis for, at influenzavacciner er usikre for gravide kvinder.

Seerligt interessant i denne forbindelse er et nyere ASSET-studie, som viser, at tvungen
vaccination har en begraenset effekt pa antal af bgrn, der bliver vaccineret. Studiet kunne ikke
pavise en forbindelse mellem tvungen vaccination og graden af immunisering blandt bgrn i
Europa.

Trods den centrale rolle, som vaccination spiller inden for epidemiberedskab, har nogle udtrykt
bekymring for fremgangsmaden. De har kaedet en raekke vacciner sasmmen med alvorlige
bivirkninger. MMR-vaccinen kaedes f.eks. sammen med autisme, mens HPV-vaccinen menes at
kunne forarsage invaliderende symptomer som traethed, svimmelhed og kraftig hovedpine.
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Andre beredskabsforanstaltninger

Indskraenkning af den personlige frihed som en del af indsatsen for at bekeempe en pandemi
har til formal at kontrollere den pagaeldende sygdoms udbredelse. Det kan forega pa flere
mader, eksempelvis gennem karantaene, isolation, graeensekontrol og social distancering.

Karanteene: Indskraenkning af bevaegelsesfriheden hos raske personer eller dyr, som har
veaeret udsat for et formodet eller bekraeftet tilfaelde af en smitsom sygdom i den periode,
hvor sygdommen har vaeret smitsom, med det formal at forhindre at sygdommen overfgres til
andre.

Isolation: Adskillelse i den periode, hvor sygdommen er smitsom, af inficerede mennesker
eller dyr fra andre med det formal at forhindre eller begraense infektionens udbredelse fra de
inficerede til andre, som er modtagelige herfor, eller som kan overfgre infektionen til andre.

Graensekontrol: Foranstaltninger, der er designet til at begraense infektionens udbredelse pa
tveers af landegraenser. Det kan inkludere rejsebegraensninger, kontrol af personer, som rejser
ind eller ud af landet, indberetninger, underretning om sygdommen, indsamling og
videregivelse af personinformation om de rejsende, radgivning mv.

Social distancering: En rackke lokalt forankrede foranstaltninger med det formal at begraense
kontakten mellem mennesker, f.eks. ved at lukke skoler eller forhindre store forsamlinger.
Sadanne lokale foranstaltninger kan kobles sammen med adfaerdsandringer hos den enkelte,
saledes at afstanden mellem mennesker pa f.eks. arbejdspladsen gges. Det kan ske ved at
afholde telefonmgder i stedet for at mgdes ansigt til ansigt, undga at give hand mv.).

Enkeltpersoners rettigheder versus fallesskabets vel

Samtlige af de forbyggende foranstaltninger, der er beskrevet ovenfor, anvendes over for
enkeltpersoner eller stgrre samfundsgrupper. De lanceres ofte, selvom myndighederne ikke har
endegyldigt bevis pa, at befolkningen trues af en epidemi, og det kan fgre til en raekke etiske
problemstillinger.

Spgrgsmalet er, hvornar en indskraenkning af den personlige frihed er berettiget. Generelt set er
en indskraenkning af den personlige frihed berettiget, nar en person gennem udgvelse af sine
rettigheder bringer andre i fare. Isolation og karantaene er sandsynligvis de midler, som har de
mest alvorlige etiske konsekvenser, idet de direkte begraenser den personlige frihed og bergrer
de grundlzaeggende borgerrettigheder. Karantaene og isolation skaber spaending mellem
samfundets interesse i at beskytte og fremme folkesundheden og enkeltpersoners interesse i at
beskytte deres borgerrettigheder, herunder retten til privatliv, ligebehandling, bevaegelsesfrihed
og frihed fra vilkarlig tilbageholdelse.

Alligevel kan tvangsforanstaltninger under hensyn til folkesundheden, herunder isolation og

karantaene, vaere berettiget, nar samfundets vel afvejes over for den enkeltes frihed.
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Historie fra Twitter

De Olympiske Lege i Rio i 2016 er et godt eksempel pa denne type debat pa internettet. Efter
udbruddet af zikavirus i 2015-2016 er det lykkedes forskellige forskergrupper, almindelige
borgere og medier at ggre verden opmaerksom pa virussen. | maj 2016 gik en gruppe forskere
saledes sammen for at opfordre WHO (FN’s verdenssundhedsorganisation, der varetager
international sundhed) og den Internationale Olympiske Komité til at flytte eller udskyde legene.
Eksperter haevdede, at nye konstateringer af zikavirus betgd, at det ville vaere uetisk at
gennemfgre legene. Debatten bredte sig hurtigt pa Twitter, og folk kommenterede pa historien
ved at bruge hashtags som #MoveOlympics og #Zika.

RT RT_cc 28. maj is overszttelse &
' Health experts urge #WHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.ri.com/7dxu

Historie fra Twitter 1: Et tweet fra en gruppe sundhedseksperter, som opfordrede til, at De Olympiske Lege i Rio i
2016 enten blev flyttet eller udskudt, opnaede stor opmaerksomhed pa Twitter.

Lige siden de mere end 100 sundhedseksperter fra hele verden opfordrede WHO til at presse
Den Internationale Olympiske Komité og den brasilianske regering til at overveje at flytte De
Olympiske Lege, har tusindvis af Twitterbrugere deltaget i debatten. De har generelt enten
udtrykt bekymring for, at man alligevel valgte at gennemfgre legene, eller talt for, at legene
skulle gennemfg@res som planlagt. WHO nzegtede at tilslutte sig advarslen, og den 5. august 2016
blev De Olympiske Lege i Rio 2016 erklzeret for abne.

Prioritering og fordeling af knappe ressourcer

Enhver pandemisk trussel mod folkesundheden tvinger regeringer til at traeffe svaere valg
vedrgrende prioriteringen og fordelingen af de knappe ressourcer — det vaere sig bade
menneskelige og materielle ressourcer. Kendetegnende for enhver pandemi er, at et
ekstraordineaert hgjt antal mennesker i et stort omrade har brug for hjeelp pa ngjagtig samme tid,
hvilket saetter bade menneskelige og materielle ressourcer under pres.
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Nogle af de vigtige spgrgsmal, som sundhedsmyndighederne ma tage stilling til, nar de
udarbejder fordelingsplaner, er fglgende:

e Hvilke knappe ressourcer er inkluderet i fordelingsplanen?

e Hvem bestemmer, hvordan de skal prioriteres og fordeles?

e Hvem er berettiget til at modtage disse ressourcer?

e Hvilke moralsk relevante kriterier bgr der tages hgjde for i prioriteringsarbejdet?

Regeringer og sundhedsmyndigheder anvender ofte rimelighedsprincippet, nar de skal traeffe
sadanne beslutninger. Det vil sige, at fokus er pa, hvad der anses for at vaere en rimelig, men ikke
ngdvendigvis ligelig fordeling. Det kan eksempelvis veere at tilbyde nogle grupper behandling fgr
andre. Eksempelvis anbefaler WHO, at vaccination af ansatte i sundhedssektoren bgr have szerlig
prioritet, idet de forventes at udfgre et stykke arbejde under pandemien til gavn for hele
samfundet.

Resumé

| dette kapitel har vi beskrevet en raekke forskellige beredskabsforanstaltninger og beskrevet
argumenter for og imod, herunder iszer konflikten mellem enkeltpersoners rettigheder og
hensynet til faellesskabet. Under borgertopmegdet vil vi gerne opfordre dig til at deltage i
diskussionen om, hvordan vi bgr afveje hensynet til feellesskabet over for enkeltpersoners
rettigheder under en epidemi eller pandemi.
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Kommunikationen mellem borgere og sundhedsmyndigheder

Indledning

Dette kapitel fokuserer pa problemstillinger inden for risikokommunikation, som altid er en del af
den offentlige indsats for at bekeempe trusler mod folkesundheden. Risikokommunikation er en
proces, hvor information om en trussel mod folkesundheden udbredes, eksempelvis om en
influenzapandemi eller et udbrud af ebola.

Sundhedsmyndighederne bruger risikokommunikation som et redskab til at kontrollere irrationel
frygt blandt borgerne og adfeerd baseret pa rygter. Formalet er typisk at begraense antallet af
syge og dgde samt de gkonomiske tab forarsaget af sygdommen. Ifglge European Centre for
Disease Prevention and Control bgr risikokommunikation under en epidemisk trussel ideelt set
"maksimere offentlighedens evne til effektivt at medvirke til forebyggelse, fremme inddaemning
af sygdommen og medvirke til overlevelse og genoprettelse.”

Hvordan kommunikerer sundhedsmyndighederne?

Kommunikationsstrategier

Formalet med risikokommunikation er overordnet set at forbedre vilkarene for offentlig og
individuel beslutningstagning samt at informere om beredskab, bekaempelse og genoprettelse. |
tider uden nogen overhaengende trussel fokuserer risikokommunikation hovedsageligt pa
beredskab samt pa at analysere, hvilke forhold der er ngdvendige, for at offentligheden kan
tilegne sig information, evner og muligheder for at deltage. Under et udbrud har
risikokommunikation derimod fokus pa bekeempelse.

Denne type bekaempelseskommunikation kan eksempelvis inkludere information om:

e Udbredelse og dgdelighed
e Anbefalet adfaerd
e Historier fra de sociale medier

Sundhedsmyndighederne forsgger generelt at ggre deres risikokommunikation sa enkel som
mulig med klare beskeder tilpasset malgruppen.

Informationskanaler

Det er uhyre vigtigt at informere offentligheden om relevante trusler samt inkludere borgerne i
processen. Derudover skal sundhedsmyndighederne beslutte, hvilke medier og
informationskanaler de gnsker at benytte. Risikokommunikatorer kan valge mellem mange typer
af medier og informationskanaler til at udbrede information, eksempelvis offentlige mgder,
aviser, radio, tv og internettet. Ofte anvendes en kombination heraf.

Nar risikokommunikatorer skal vaelge mellem informationskanaler, skal de iszer overveje to ting:
mediets troveerdighed og raekkevidde.

Hvad angar trovaerdighed, er det vigtigt at understrege, at ikke alle kilder er lige trovaerdige. En
lang raekke faktorer pavirker den enkeltes opfattelse af dette, herunder kgn, alder og
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uddannelse. Et studie af offentlighedens opfattelse
af forskellige kilders troveerdighed kom frem til
felgende liste over, hvem borgerne generelt anser
for at vaere mest trovaerdige:

1. Egen praktiserende lege /4
2. Universitetsforskere ,
3. Medierne Billede 1: Borgerne anser generelt familiens
4. Lokale myndigheder praktiserende lzege for at vaere en palidelig

. kilde til information inden for folkesundhed.
5. Regeringen
6. Erhvervslivet

Hvad angar kommunikation er det ikke nok bare at udbrede beskeden til s mange som muligt,
idet enhver informationskanal har begraenset raekkevidde. Eksempelvis er aldre mennesker og
sociale medier en darlig kombination. | skemaet nedenfor giver vi et overblik over, hvilke
informationskanaler der kan na ud til hvilke malgrupper.

Informa- Brede Folkevalgte | Indvand- | Zldre | Bgrne- Hjem-
tionskanal offent- embeds- rere og familier | lgse
lighed maend, flygtninge

beslutnings-

tagere og

aktivister
Hjemmeside v v v
Emaillister v
Sociale v v v
medier
Borgermgder v v v
Lobesedler v v v v v
Lokale v v v v
grupper
Religigse v v v v
grupper
Skoler og v v v
daginstitu-
tioner
Sundheds- v v v
vaesenet

Tabel 1: Informationskanaler og malgrupper.

| overensstemmelse med tabellen ovenfor og med hensyn til raeekkevidden bgr
risikokommunikatorer ngje overveje valget af informationskanaler. Mens massekommunikation
nar ud til det stgrste antal mennesker, er det eksempelvis ngdvendigt at anvende direkte
information — gennem f.eks. ansatte i sundhedssektoren — for at na ud til indvandrere.
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Udfordringer

Risikokommunikation under en pandemi kan vaere saerlig udfordrende. Det vanskelige bestar i, at
pandemier varer i leengere tid end epidemier, samt at de spreder sig over et stort geografisk
omrade, hvilket kraever, at lande arbejder sammen. Efter HIN1-pandemien anbefalede en
ekspertgruppe mere og bedre tovejskommunikation mellem forskningsverdenen og samfundet i
tilfelde af pandemier. Nogle af de stgrste udfordringer var ifglge gruppen den faldende tillid
blandt befolkningen til sundhedsmyndighederne samt rygtedannelse.

Dialog for at undga udbredelse af rygter

Der florerede mange rygter i forbindelse med ebolaepidemien. Et af de mest udbredte rygter var,
at vestlige leeger og sygeplejesker spredte sygdommen .Det fik bl.a. de lokale til at gemme syge
og dgde. Den type rygter udggr et parallelt informationssystem. "Tillidskrisen” og den manglende
tiltro til forskernes kompetence efter HIN1-pandemien har a&ndret mange familiers holdning til
vaccination og medvirket til at nedbringe immuniseringsprocenten i nogle omrader, hvilket har
betydet, at store grupper af bgrn ikke laengere er beskyttet mod f.eks. polio, samt at det har
veeret vanskeligt at opna vigtige mal som eksempelvis helt at udrydde maeslinger i Europa.

Mange eksperter mener, at en tovejskommunikationsstrategi langt hen ad vejen kan medvirke til
at mindske disse udfordringer inden for risikokommunikation. En alternativ kommunikationsform
er kommunikation via de sociale medier. Nedenfor giver vi et eksempel herpa hentet fra Twitter.

Historie fra Twitter

Konsekvens er en vaesentlig faktor i risikokommunikation, idet forskellig eller modstridende
risikoinformation kan forvirre og bekymre modtagerne. Derfor har myndighederne ofte en
tendens til at tilbageholde information, indtil de er helt sikre pa indholdet heraf, samt til fgrst at
offentligggre informationen, nar der er enighed pa myndighedsniveau.

Et eksempel herpa er forskellen i tid mellem WHQO's erklzering af zikavirussen for en global
sundhedsmaessig krisesituation og den offentlige debat om zika. WHO ventede helt til februar
2016 med offentligggrelsen af sin erklaering for pa den made at sikre fokus i sin
risikokommunikation, men pa det tidspunkt havde den offentlige debat om virussen allerede
varet flere maneder.
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B3 ASSET og 2 andre felger

Jennifer Yang @ (@jyangstar - 1. feb As oversattelse &
The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

inization &%

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Historie fra Twitter 2: Pa en pressekonference i februar 2016 erkleerede Margaret Chan, generaldirektgr for WHO,
zikavirussen for en sundhedsmaessig krisesituation.

Da WHO i februar i ar, grundet den hurtige udbredelse af zika, erklaerede virussen for en global
sundhedsmaessig krisesituation, var det kun fjerde gang nogensinde siden organisationens
begyndelse i 2007, at WHO erklaerede en krisesituation — de foregadende tre gange var i
forbindelse med henholdsvis HIN1, ebola og polio. Selvom Twitterbrugere allerede havde
diskuteret virussen i flere maneder, fik erkleeringen fra WHO alligevel antallet af "tweets” til at
stige markant.

Resumé

| dette kapitel har vi beskrevet, hvad risikokommunikation er, hvorfor det anvendes og hvordan,
samt hvilken type af information der udbredes herigennem. Under borgertopmgderne vil vi bl.a.
gerne bede dig fortzelle, hvilke informationskanaler du har tillid til og foretraekker, at
sundhedsmyndighederne anvender i deres kommunikation til borgerne.
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Gennemsigtighed i Krisesituationer

| dette kapitel vil vi bede dig reflektere over den spaending, der eksisterer mellem henholdsvis
gennemsigtighed og hemmeligholdelse pa folkesundhedsomradet, samt hvorvidt borgerne med
fordel kan spille en aktiv rolle i krisesituationer. Hvad angar spgrgsmalet om gennemsigtighed vil
vi ligeledes gerne bede dig forholde dig til den interessekonflikt, der eksisterer inden for
folkesundhedsforvaltning.

Spa2nding mellem hemmeligholdelse og gennemsigtighed

Spaendingen mellem hemmeligholdelse pa den ene side og gennemsigtighed pa den anden er et
centralt dilemma. Mens for stor en grad af gennemsigtighed kan ggre stater sarbare over for
risikoen for bevidst fremprovokerede sygdomsudbrud (f.eks. biologisk terrorisme), kan for stor
en grad af hemmeligholdelse mindske befolkningens tillid til myndighederne og risikere at ggre
deres risikokommunikation mindre effektiv. Hvis en stat f.eks. misteenker et sygdomsudbrud for
at vaere forarsaget med overlaeg, kan regeringen vaelge at tilbageholde information for dermed at
gore sin risikokommunikation sa effektiv som muligt. Som naevnt tidligere er offentlig
kommunikation dog vaesentlig for at bevare borgernes tillid.

Borgerinddragelse

Politiske beslutningstagere fastseetter ofte rammen for deres beskyttelse af borgerne uden
meget mere end et basalt kendskab til, hvad borgerne rent faktisk har brug for. Eksempelvis
figurerer borgerinddragelse kun sjeldent i nationale epidemiberedskabsplaner. Det kan fgre til
forvaltningsproblemer, da eksperternes holdning i mange tilfeelde vil afvige fra offentlighedens.
Tager man sadanne konflikter og dilemmaer i betragtning, synes en stgrre eller mindre grad af
borgerdeltagelse nyttig i beredskabet og bekeempelsen af pandemier og epidemier. Man kan
sige, at eftersom det er borgerne, der skal leve med konsekvenserne, er det kun rimeligt, at de
har noget at skulle have sagt i beredskabsplanlaegningen.

Historie fra Twitter
Fglgende Twitterhistorie fra Venezuela er et godt eksempel pa en sadan afvigelse mellem
myndigheder og borgere.

Da zikavirussen haergede i Latinamerika i februar 2016, udsendte mange stater offentlige
advarsler om myg og tal for nye sygdomstilfeelde. | Venezuela nedspillede man epidemien og
begraensede maengden af information om virussens udbredelse. Laeger og eksperter inden for
folkesundhed mistaenkte regeringen for at tilbageholde information om antallet af dgde som
falge af zikavirussen, hvilket officielt I3 pa omkring 5.000 tilfaelde. Nogle uafhaengige eksperter
vurderede, at der kan have vaeret op til en halv million tilfeelde af den myggebarne sygdom i
Venezuela, hvilket ville ggre det til det naest mest bergrte land efter Brasilien.
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4% .| macloco acloco ) - 16. feb
% y, #\Venezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
: #50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpost.com

Historie fra Twitter 3: Under zikaepidemien delte Twitterbrugere i Venezuela historier som denne fra den
amerikanske avis Washington Post.

Venezuelanske Twitterbrugere anvendte mediet til at dele nyheder og personlige historier om
zikavirussen. Pa den made spredte to forskellige historier om situationen i Venezuela sig pa
internettet. Det er svaert at sige, hvorfor den venezuelanske regering handlede, som den gjorde i
forbindelse med zikaudbruddet, men hvorom alting er, pegede historierne fra Twitter pa en
tydelig afvigelse mellem henholdsvis offentlighedens og regeringens syn pa og vurdering af
situations alvor. Det fik eksperter i smitsomme sygdomme til at bruge sociale netvaerk til at sgge
at forsta omfanget af zikaudbruddet.

Interessekonflikt
Konsekvenserne af HIN1-pandemien i 2009 navnes ofte i forbindelse med interessekonflikter
inden for sundhedsvaesenet. Resultatet var, at folk i hgjere grad begyndte at betragte pandemier
som mindre farlige, ligesom det ogsa synes at have andret folks forstaelse af risikoen af andre
smitsomme sygdomme. | Europa og USA er der mange, som mener, at WHO overreagerede
under HIN1-pandemien, samt at det skyldtes organisationens teette forhold til
medicinalindustrien. Efter deres mening er influenza en almindelig sygdom, og pandemisk
influenza udggr derfor ikke en virkelig trussel. Dette tab af tillid til de internationale og nationale
sundhedsmyndigheder har pavirket antallet af vaccinationer mod saesonbetinget influenza
radikalt, ligesom flere er begyndt at naere mistro til vaccinationer generelt, f.eks. vaccinationer
mod maeslinger og polio. WHO har kun begraensede gkonomiske midler til radighed og er derfor
afhaengig af frivillige bidrag. Nogle af disse frivillige bidrag kommer fra store
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medicinalvirksomheder. Derudover havde de forskere, som radgav WHO og saledes pavirkerede
organisations influenzapolitik og anbefalinger teette forbindelser til virksomheder, som
producerer vacciner og antiviral medicin sdsom Tamiflu. Det var ikke noget, WHO selv fortalte
om.

Anvendelse af eksperimentel medicin i krisesituationer

Udbrud af epidemier og pandemier ggr folk nervgse. Bekymring og frygt gger presset pa
myndighederne for at teste eksperimentel medicin eller vacciner. Eksperimentel medicin er et
legemiddel eller en vaccine, som endnu ikke er blevet godkendt af myndighederne til anvendelse
pa mennesker eller dyr. Et l,egemiddel kan godt vaere godkendt til anvendelse over for en
bestemt sygdom eller tilstand og samtidig anses for at vaere eksperimentelt i forbindelse med
andre sygdomme eller tilstande.

Under ebolaepidemien testede forskere en raekke lsegemidler og vacciner. Formalet med deres
forsgg var at pavise, hvorvidt et leegemiddel kunne behandle syge, eller en vaccination kunne
stoppe eller nedszette den hastighed, hvormed virussen bredte sig. Den kontrolproces,
leegemidler skal igennem for at blive godkendt, er meget udfegrlig, men under truslen fra en
epidemi eller pandemi mener nogen dog, at den bgr forkortes. De haevder, at vi har en moralsk
forpligtelse over for syge eller dgende mennesker til at teste opdagelser, som maske kan hjaelpe
dem, herunder eksperimentel medicin.

Resumé

| dette kapitel har vi beskrevet, hvordan forholdet mellem hemmeligholdelse og
gennemsigtighed nogle gange kraever en ngje afvejning. Vi har ogsa introduceret begrebet
borgerinddragelse i forbindelse med epidemier eller pandemier. Under borgertopmgdet vil vi
diskutere, i hvilken grad det er i orden, at myndighederne tilbageholder information, og hvordan
man handterer interessekonflikter.
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Tillid, handling og adgang til viden

| dette afsluttende kapitel vil vi beskrive problemstillinger vedrgrende tillid og adfaerd. | de
foregaende kapitler har vi allerede beskrevet flere af de dilemmaer, som
sundhedsmyndighederne star over for, nar de skal beslutte, hvad, hvordan og hvornar de skal
kommunikere risici til borgerne, samt problematikker vedrgrende samarbejde med
medicinalfirmaer og erhvervslivet. | dette kapitel vil vi beskrive forholdet mellem tillid til
organisationer og medier pa den ene side og borgernes adfeerd pa den anden.

Forholdet mellem tillid og handling

At opbygge tillid og trovaerdighed er en stor udfordring for savel offentlige
sundhedsmyndigheder som internationale sundhedsorganisationer. Uden tillid risikerer man, at
al kommunikation om risici og anbefalet opfgrsel ignoreres. Hvis der derimod er stor tillid til
organisationen, vil anbefalinger om adfaerdsaendringer i hgjere grad blive fulgt. Det geelder iszer
under en epidemi eller pandemi, hvor folk er bekymrede og dermed mere fglsomme og
mistaenksomme.

Det er interessant at se, hvordan internationale organisationer kan opfattes som veerende mere
trovaerdige end nationale sundhedsmyndigheder, fordi sidstnavnte anses for at vaere politiske
organisationer, som i hgjere grad handler ud fra politiske interesser end ud fra, hvad der eri
offentlighedens interesse. Det er en alvorlig problemstilling, eftersom borgernes tillid til
myndighederne er vigtig, hvis risikokommunikation skal have en effekt.

Under HIN1-pandemien matte de offentlige myndigheder gentagende gange afvise rygter i de
traditionelle medier og pa internettet om en sammensvargelse mellem myndighederne og
medicinalindustrien, som igen fgrte til pastande om, at HIN1-epidemien var opdigtet. Bl.a. derfor
mislykkedes en del af risikokommunikationen under HIN1-pandemien. Under og szerligt efter
H1N1-pandemien fik det mange til at miste tilliden til regeringer og andre instanser, herunder
EU, hvilket udggr en udfordring for den fremtidige risikokommunikation.

Usikkerhedskommunikation

| forleengelse af tillidsproblematikken er det ligeledes relevant at undersgge dilemmaet omkring
formidlingen af usikkerhed. Den ideelle form for risikokommunikation kan vaere vanskelig at
realisere under en epidemi eller pandemi, hvor den reelle risiko kan vaere sveaer at pavise og hele
tiden pavirkes af nye informationer. Alligevel er det blevet bevist, at det er vigtigt at informere
befolkningen sa tidligt som muligt, ogsa selvom det eneste, der er at sige, er, at man undersgger
situationen og vil holde befolkningen informeret Igbende. Det vil medvirke til at afvaerge
rygtedannelse og misinformation. De offentlige sundhedsmyndigheder star imidlertid hele tiden
over for at skulle tage hensyn bade til korrektheden af den information, der offentligggres, og
hastigheden, hvormed det sker, idet misinformation som allerede naevnt kan mindske
befolkningens tillid til myndighederne..

Hvorom alting er, er tillid til de myndigheder, der er ansvarlige for risikokommunikation,
altafggrende. Australien er et godt eksempel pa, hvordan man kan handtere usikkerhed i
forbindelse med risikokommunikation under en pandemi som H1N1. De australske myndigheder
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erklaerede abent, at man havde visse usikkerheder, samtidig med at man forsikrede befolkningen
om, at regeringen var beredt og klar til at handle. Det har faet flere til at rose Australien for deres
risikokommunikation under HIN1-pandemien. | den modsatte ende af skalaen ligger Venezuela,
som flere har peget pa som et eksempel pa den veaerst taenkelige form for
usikkerhedskommunikation — som beskrevet i den tredje historie fra Twitter.

Adfaerdspavirkning gennem internettet og de sociale medier
Krisekommunikatorer er under pres for hele tiden at skulle tilpasse sig den foranderlige verden,
vi lever ii dag. Der opstar hele tiden bevidst fremprovokerede sygdomsudbrud som biologisk
terrorisme og andre nye trusler, der betyder, at det er vigtigt at have indblik i, hvordan sociale
medier (f.eks. Facebook, Twitter m.fl.) pavirker kommunikationen under et udbrud. | lang tid var
det de faerreste, der forstod at udnytte de muligheder, som findes i sociale medier. Eksempelvis
var borgerinddragelsen stort set ikkeeksisterende i New Orleans, da orkanen Katrina skabte store
oversvgmmelser i august 2005. | dag er mangel pa opmarksomhed ikke lzengere noget problem.
Borgerne far ikke kun information fra en lang raekke kilder, de bidrager ogsa selv til
nyhedsstremmen. Det har f.eks. gjort det muligt for internationale sundhedsmyndigheder at
anvende information leveret af borgerne i forbindelse med det nylige udbrud af zikavirus i
Latinamerika.

Sociale medier pavirker ogsa den made, folk opfarer sig pa. Den offentlige mening er ikke blot
baseret pa officielle beskeder, men ligeledes pa delte beskeder, gode rad og diskussioner med
familie, venner, leeger og andre fagfolk samt pa information leveret gennem tv, aviser og
internettet (databaser, Google og sociale medier som Facebook, Twitter m.m. som indbyder til
aktiv deltagelse). Det er imidlertid ogsa vigtigt at understrege, at selvom internettet og sociale
medier anses for nye vigtige informationskilder, er der stadig mange, som ikke bruger dem.

Historie fra Twitter

Karakteristisk for de sociale medier er, at politiske spgrgsmal kan dukke op i flere forskellige
debatter. Eksempelvis udtalte paven i februar 2016, at praevention ma anvendes i kampen mod
zikavirussen. Pa Twitter blev denne udtalelse brugt til at skabe debat om kvinderettigheder og
abort i forleengelse af debatten om zika.
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3 TRUNEWS™ @TRUNEWS - Feb 9
X8 "| Have #Microcephaly. We Need Treatment. Not #Abortion”
tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

Historie fra Twitter 4: En antiabort besked pa Twitter efter pavens udtalelse om anvendelse af praevention
i kampen mod zikavirussen.

Historien "I have #microcephaly" er blevet brugt til at understgtte antiabort budskaber. Artiklen,
som er blevet delt af en lang raekke brugere og organisationer, handler om en ung kvinde, som
lider af mikrocephali (hjerneskade, hvor ogsa hoved er mindre end normat). Historiens
hovedargument er, at mikrocephali ikke er en farlig lidelse, men at personer, som lider af
mikrocephali, blot har brug for mere laegebehandling end andre, og at lidelsen derfor ikke som
sadan giver anledning til abort. Mens antiabort grupper gerne bruger hashtags (emneord pa
sociale medier, symboliseret med #) til at understgtte antiabort budskaber, anvendes de
selvsamme hashtags ofte samtidigt af fortalere for abort til at understgtte deres budskaber og
argumenter.

Resumé

| dette afsluttende kapitel har vi beskrevet de sociale mediers rolle i risikokommunikation, og
hvordan myndigheder kan og bgr kommunikere usikkerheder. Vi har set, hvordan det har virket i
Australien, og hvordan de i Venezuela har keempet med manglende tillid til myndighederne.
Denne problemstilling vil ligeledes indga som et centralt emne i debatten under
borgertopmgderne.
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Hovedpunkter

e Et centralt spgrgsmal i afvejningen mellem enkeltpersoners rettigheder pa den ene side
og feellesskabet pa den anden i forbindelse med en epidemi eller pandemi er, hvornar
begraensninger af den personlige frihed er berettiget. Generelt set er begraensninger af
den personlige frihed berettiget, nar en person gennem udgvelse af sine rettigheder
bringer andre i fare.

e Det er uhyre vigtigt at informere offentligheden om relevante trusler samt at inkludere
borgerne i processen. Der er mange typer af medier og informationskanaler, som
risikokommunikatorer kan anvende til at udbrede information, eksempelvis offentlige
mgder, aviser, radio, tv og internettet. Ofte anvendes en kombination heraf. Det er
imidlertid ikke alle medier, der passer til alle malgrupper.

e Spaendingen mellem hemmeligholdelse pa den ene side og gennemsigtighed pa den
anden er et centralt dilemma. Mens for stor en grad af gennemsigtighed kan ggre stater
sarbare over for risikoen for fremprovokerede sygdomsudbrud (f.eks. biologisk
terrorisme), kan for stor en grad af hemmeligholdelse mindske befolkningens tillid til
myndighederne og risikere at ggre deres risikokommunikation mindre effektiv. Hvis en
stat f.eks. mistaenker et sygdomsudbrud for at vaere fremprovokeret, kan regeringen
veelge at tilbageholde information for dermed at gg@re sin risikokommunikation sa effektiv
som muligt. Som naevnt tidligere er offentlig kommunikation dog vaesentlig for at bevare
borgernes tillid.

e Krisekommunikatorer er under pres for hele tiden at skulle tilpasse sig den foranderlige
verden, vi lever i i dag. Borgerne konsumerer ikke kun information fra en lang raekke
kilder, de bidrager ogsa selv til nyhedsstrgmmen. Det har f.eks. gjort det muligt for
internationale sundhedsmyndigheder at anvende information leveret af borgerne i
forbindelse med det nylige udbrud af zikavirussen i Latinamerika.
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Litteraturliste

Indholdet af denne brochure er baseret pa rapporter fra ASSET-projektet, herunder i saerlig grad
felgende rapporter, som er tilgaengelige pa: http://www.asset-
scienceinsociety.eu/outputs/deliverables

e D2.1- Governance Report

e D2.2 - Reference Guide on Scientific Questions

e D2.3 - Crisis Participatory Governance Report

e D2.4 - Ethics, Law and Fundamental Rights Report
e D2.5-Report on Gender Issues

e D2.6 - Report on Intentionally Caused Outbreaks
e D2.7 - Transdisciplinary Workshop Report

Derudover har fglgende websteder vaeret anvendt:

http://www.asset-scienceinsociety.eu/

https://ec.europa.eu/research/swafs/pdf/pub archive/sis-heg-final-report en.pdf

https://twitter.com/

http://www.who.int/en/
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France: Information booklet

ASSET Consultation citoyenne

Se préparer et répondre a une épidémie

(www.asset-scienceinsociety.eu)

ASSET

SHARE AND MOVE TO FACE NASTY BUGS

Partager et avancer ensemble pour faire face aux épidémies
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Glossaire

Epidémie: Développement et propagation rapide (généralement 2 semaines voire moins) d'une
maladie contagieuse, le plus souvent d'origine infectieuse, au sein d’une population.

Centre européen de prévention et de controle des maladies : Agence indépendante créée par
I’'Union Européenne en 2004, située a Solna en Suede. Elle a pour mission de déceler, d'évaluer et
de faire connaitre les risques actuels et émergents des maladies infectieuses transmissibles.

Droits fondamentaux: terme désignant les droits humains tels que reconnus dans le droit
européen.

Epidémie de grippe HIN1 (grippe porcine): Le virus de la grippe HIN1 est a l'origine de
I’épidémie mondiale de 2009. Il s’agit aujourd’hui de la grippe saisonniére humaine et porcine.

HPV: papillomavirus humain est le virus responsable du cancer du col de 'utérus et des verrues
génitales

ROR: vaccin contre la rubéole, les oreillons et la rougeole

Pandémie: propagation mondiale d’'une nouvelle maladie. Une pandémie de grippe survient
lorsqu’un nouveau virus grippal émerge puis se répand dans le monde et que la majorité de la
population n’est pas immunisée contre celui-ci.

Liberté personnelle: Ce sont les garanties et les libertés de chaque individu que chaque
gouvernement doit respecter. Le cadre du terme différe entre les pays, mais inclue souvent la
liberté de la presse, de religion, d’expression, de réunion, le droit a la sécurité et a la liberté, le
droit a la vie privée et le droit a I'égalité de traitement devant la loi.

Dispositif de préparation: ensemble de mesures préventives prises pour controler les maladies
transmissibles et prévenir les épidémies

Mesures de réaction: actions mises en place durant une épidémie pour faire face a un pic
épidémique.

Communication du risque: processus dynamique et interactif du partage de l'information de
maniere stratégique et efficace, au sujet d’un risque élevé. L'objectif est d’aider les personnes a
faire face, a prendre des décisions en connaissance de cause et a comprendre les problématiques
épineuses avant, pendant et apres une situation d’urgence.

Twitter: réseau social en ligne permettant d’envoyer et de recevoir des messages courts (140
caractéres maximum) appelés « tweets ». Les utilisateurs inscrits peuvent lire et poster des
tweets, mais ceux qui ne sont pas inscrits peuvent seulement les lire.

Vaccination: Injection dans I'organisme d’'une forme modifiée et inoffensive d’un virus ou d’une
bactérie responsable d’une maladie, afin de stimuler les défenses immunitaires.
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Autorités de santé publique en France :

e Ministére de la santé : prépare et met en ceuvre la politique du gouvernement dans les
domaines des affaires sociales, de la solidarité et de la cohésion sociale, de la santé
publique et de I'organisation du systeme de soins.
Sous réserve des compétences du ministre des Finances et des Comptes publics, il
prépare et met en ceuvre la politique du Gouvernement dans le domaine de la protection
sociale.

e Santé publique France : en tant qu'agence scientifique et d’expertise du champ sanitaire,
elle a en charge : I'observation épidémiologique et la surveillance de I'état de santé des
populations ; la veille sur les risques sanitaires menacant les populations ; la promotion
de la santé et la réduction des risques pour la santé ; le développement de la prévention
et de I'éducation pour la santé ; la préparation et la réponse aux menaces, alertes et
crises sanitaires ; le lancement de I'alerte sanitaire.

e Agences Régionales de santé (ARS) : établissements publics de I'Etat placé sous la tutelle
du ministere chargé de la santé et des affaires sociales.
Elles sont en charge des questions de santé sur le territoire de la région. Elle
est I'interlocuteur des établissements et structures publiques et privées, des
professionnels de santé en établissement ou en ville, du secteur médicosocial, des
services de I'Etat, des collectivités territoriales, des organismes gestionnaires et des
usagers.
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Introduction

Les consultations citoyennes en Europe du projet ASSET

Le 24 septembre 2016, les partenaires du projet européen ASSET organiseront des consultations
citoyennes dans huit pays Européens (Bulgarie, Danemark, France, Irlande, Italie, Norvege,
Roumanie et Suisse). L'objectif de ces consultations citoyennes est de comprendre ce que les
citoyens pensent sur la préparation et la réponse a une épidémie.

Lire ce document signifie que vous avez été sélectionné pour participer a la consultation
organisée en France.

Une fois les huit consultations effectuées, les partenaires rédigeront un rapport contenant vos
recommandations sur la maniére dont la politique de préparation et de réaction a une épidémie
doit se développer dans I'Union Européenne. Nous communiquerons ces résultats directement
aux décisionnaires européens concernés. Les consultations ASSET sont congues pour vous offrir
I'opportunité de réfléchir aux problématiques liées aux mesures de préparation et de réponse a
une épidémie et de transmettre vos indications pour améliorer les décisions des pouvoirs
politiques et des institutions internationales.

ASSET

ASSET est un projet de recherche financé par I'Union Européenne et se déploie sur quatre
années. Le projet rassemble des spécialistes dont I'expertise releve de la santé publique, de la
recherche en vaccins, de I'épidémiologie, des sciences politiques et sociales, du droit et de
I’éthique, des études de genre, de la communication et des médias. L'objectif du projet est de
développer une stratégie de préparation aux épidémies par des mesures intégrées et
transdisciplinaires.

Pour plus d’information: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

Au sujet de ce livret d’'information

Ce livret d’information est écrit pour vous apporter des notions de base sur les thématiques qui
seront débattues durant la consultation citoyenne ASSET. Lorsque que vous participerez a la
journée, nous vous demanderons de voter de maniere anonyme sur chaque sujet. Les questions
et le matériel informatif sont les mémes pour tous les pays européens participants. A I'issue des
consultations, nous comparerons les résultats et analyserons les similitudes et les dissemblances
parmi ces pays.

Dans ce livret vous trouverez une introduction aux quatre thématiques liées a la question de la
préparation et de la réponse aux épidémies. Le contenu de ce document se base principalement
sur I'analyse établie dans les rapports réalisés en amont des consultations citoyennes par les
experts du projet ASSET (vous pouvez les retrouver sur le site du projet ASSET). Afin de les
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compléter, nous avons analysé Twitter pour trouver quels sont les sujets en lien avec les
épidémies discutés en ligne.

Nous nous sommes concentrés sur les questions et idées partagées par les profils non
scientifiques. Nous avons également rapporté quelques-unes de ces discussions Twitter. A
chaque fois que nous mentionnons I'une d’entre elles, vous trouverez I'icone twitter a gauche du
paragraphe.
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L’équilibre entre les droits individuels et le bien commun pendant
une épidémie

Introduction

Dans ce chapitre, nous présentons et questionnons les considérations d’éthique et de droit
fondamental dans une situation d’urgence pour la santé publique, telles que les épidémies.

Il est souvent dit « a situation exceptionnelle, moyens exceptionnels ». Au moment d’une crise,
les responsables scientifiques et politiques se trouvent face au défi d’équilibrer ces mesures
exceptionnelles avec les questions éthiques et de droits humains fondamentaux pouvant

apparaitre pendant les différentes phases d’une épidémie.

Les mesures de préparation a une épidémie

Pendant une épidémie, les autorités de santé publique peuvent prendre des mesures de

prévention différentes, dont certaines entrainent des restrictions des libertés individuelles.

La vaccination

En dépit des avancées dans les traitements des maladies, la
prévention reste le meilleur reméde. Au cours d’une épidémie,
I'isolement, la vaccination et la mise en quarantaine constituent
encore la réponse dominante face a une épidémie.

Depuis I'épisode d’épidémie H1N1, les taux de vaccination pour
la grippe saisonniere et d’autres vaccins incluant la polio et la
rubéole ont diminué. Ceci a entrainé un débat sur les vaccins
obligatoires. Les partisans de ces vaccins défendent I'idée selon
laquelle ils permettront d’éradiquer les maladies et devraient
alors étre pergus comme bénéfiques pour la société. Les
opposants, au contraire, pergoivent la vaccination comme un
choix personnel. En conséquence, le fait qu’elle soit obligatoire
rentre en conflit avec les droits fondamentaux (I’autonomie de
prise de décision de toute personne). D’autres défendent
I'argument selon lequel certaines personnes ont un devoir plus
important de se vacciner plutét que d’autres. Ceci fait référence
entre autre au personnel de santé. Etant exposés aux maladies
infectieuses au quotidien, ils risquent de contracter la maladie
et de la transmettre aux patients, dont certains ayant un
systeme immunitaire affaibli.

Les études ont montré que parmi le personnel de santé les taux
de couvertures vaccinales étaient faibles, de 10% a 40-50%.

Comment les vaccins ont été
découverts ?

Les vaccins visent a permettre au
corps de combattre une infection. En
1976 I'Anglais Edward Jenner injecta
la variole a un enfant de 8 ans. La
variole était a I'époque 'une des
maladies les plus mortelles en Europe.
Jenner observa que les éleveurs
bovins n’étaient presque jamais
contaminés par la maladie. Comme il
I"apprit plus tard, la variole des
vaches, bien moins virulente, se
trouvait étre une immunisation
efficace contre la variole humaine.
Avant de réaliser I'injection au petit
garcon il se I'injecta a lui-méme
prouvant ainsi son hypothese. Les
médecins du monde entier ont depuis
adopté cette technique et ont
développé le moyen le plus efficace
de lutter et d’éradiquer les maladies
infectieuses, incluant la variole.

Les raisons de ces faibles taux ne sont pas encore bien déterminées.
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Notons un point intéressant soulevé par une récente étude ASSET démontrant que les
vaccinations obligatoires ont des effets limités sur la couverture vaccinale. L’étude ne trouve pas
la preuve d’un lien entre les vaccinations obligatoires et les taux d’immunisation pendant
I’enfance dans les pays Européens.

Malgré le role central des vaccinations dans la préparation aux épidémies, plusieurs personnes
ont soulevé des questions quant a la pratique de la vaccination et les effets secondaires graves
de certains vaccins. Le vaccin ROR est soupgonné de causer l'autisme et le vaccin anti-
papillomavirus de provoquer des symptomes tels qu’une fatigue importante, des vertiges et de
graves maux de téte.

Autres mesures de préparation

La restriction des libertés individuelles dans la phase de réponse a une pandémie est une
intervention qui vise a contrOler la propagation de la maladie. Elle peut prendre plusieurs
formes comme par exemple des mesures de quarantaine, d’isolement, de controle des
frontieres et des mesures d’éloignement social.

Quarantaine : restriction des mouvements et des activités des personnes ou des animaux en
bonne santé mais qui ont été exposés a un cas suspect ou confirmé de la maladie
transmissible en question, au cours de sa période de contagiosité. Ceci a pour objectif de
prévenir la transmission de la maladie a une autre personne pendant la période d’incubation.

Isolement: séparation, pendant la période de contagiosité, des personnes ou des animaux
infectés de celles et ceux en bonne santé. Ceci a pour objectif de prévenir ou de limiter la
transmission de I’agent infectieux aux personnes fragiles ou des personnes pouvant propager
I'agent a d’autres individus.

Contréle des frontiéres : mesures visant a limiter/contréler la propagation de I'infection aux
points d’entrée dans le pays. Elles peuvent inclure des restrictions de voyage, des dépistages a
I'entrée ou a la sortie du pays, des avis d’alertes médicales, la collecte et la diffusion des
informations sur les passagers, des conseils de voyages, des restrictions, etc.

Eloignement social : série de mesures mises en place au niveau des communautés visant a
réduire le contact entre les personnes (par exemple la fermeture des écoles ou I'interdiction
des grands rassemblements). Elles peuvent étre complétées par des comportements
individuels spécifiques afin d’augmenter la distance entre les individus dans la vie
quotidienne, comme par exemple éviter de se serrer la main ou remplacer les réunions en
face-a-face par des appels téléphoniques.

Les droits individuels versus le bien commun
Toutes les mesures préventives décrites ci-dessus sont appliquées aux individus ou aux
communautés entiéres. Elles sont souvent appliquées méme si les autorités n’ont pas de preuves

58



concluantes quant a la nature de la menace épidémique. Par conséquent, des questions éthiques
peuvent se poser.

La question est de savoir a quel moment les restrictions a la liberté individuelle sont-elles
justifiées ? De maniere générale, les restrictions légitimes sur les libertés individuelles peuvent
se produire si dans I'exercice de la liberté personnelle d’un individu, d’autres personnes sont
mises en danger. L’isolement et la mise en quarantaine sont trés probablement les deux
situations posant le plus de questions éthiques car elles imposent directement des restrictions
sur les libertés individuelles et contestent les droits fondamentaux des citoyens. Elles provoquent
une tension entre les intéréts de la société que sont la protection de la santé des citoyens et les
intéréts individuels que sont la confidentialité, la non-discrimination, la liberté de circulation et la
détention arbitraire.

Néanmoins, les mesures contraignantes telles que l'isolement et la quarantaine peuvent étre
légitimes lorsque cela est justifié afin d’équilibrer la balance entre les intéréts de la société et la
liberté individuelle.

L’exemple Twitter

L'exemple d’un tel débat public en ligne est celui des Jeux Olympiques de Rio de 2016. En mai
2016 un groupe d’une centaine de scientifiques s’est réuni pour inciter I'Organisation Mondiale
de la Santé (OMS) et le Comité International des Jeux Olympiques a déplacer ou a reporter les
Jeux. Les experts ont fait valoir le fait que les nouvelles découvertes sur le virus Zika ne
permettent pas de maintenir les Jeux Olympiques pour des raisons éthiques. La discussion s’est
propagée rapidement sur Twitter et des milliers d’utilisateurs Twitter se sont engagés dans la
discussion en utilisant les hashtags tels que #MoveOlympics et #Zika. Certains ont exprimé leur
inquiétude et d’autres leur soutien pour maintenir les Jeux comme prévu. L'OMS a refusé
d’approuver la mise en garde donnée par les scientifiques et les Jeux Olympiques de Rio 2016 ont
été déclaré ouverts le 5 Aolt 2016.
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RT ‘:—.7'.». | 28. maj IS oversseteise \f)
Health experts urge #WHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.rt.com/7dxu

Twitter : des avis d’experts en santé publique fréquemment re-twittés demandant que les jeux olympiques soient
déplacés ou reportés

Hiérarchisation et allocation des ressources rares

Toute situation d’urgence de santé publique telle qu’une épidémie mondiale exige des
gouvernements de prendre des décisions difficiles concernant la hiérarchisation et I’allocation
des ressources rares qui sont a la fois des ressources humaines et matérielles (personnel de
santé, armée, traitement et vaccins par exemple). Ce qui est caractéristique de toute épidémie
mondiale est le fait qu’'un nombre extraordinairement élevé de personnes sur une grande zone
géographique a besoin de soins en méme temps. Ceci a un impact immédiat sur la disponibilité
des ressources humaines et matérielles.

Voici quelques questions importantes a prendre en considération par les autorités de santé
publique dans leur plan de distribution :

» Quels moyens (humains et matériels) en quantité limités sont impliqués dans le plan de
distribution ?

» Quiva décider de I'ordre de priorité pour la distribution ?

» Qui est éligible a en étre bénéficiaire ?

» Quels critéres moralement pertinents seront utilisés pour établir les priorités ?

En se pronongant sur de telles questions, les gouvernements et les autorités de santé publique
appliquent souvent le principe d’équité. Ceci fait référence a des pratiques considérées comme
justes, mais pas nécessairement égales. Un cas de pratique équitable pourrait étre de traiter
certains groupes de population avant d’autres en priorité. Par exemple, 'OMS recommande de
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donner la priorité a la vaccination des personnels soignants car ils ont un réle majeur pour la
protection de la santé publique au cours d’'une pandémie.

Résumé

Dans ce chapitre, nous avons évoqué différentes mesures de préparation et nous avons discuté
des avantages et des inconvénients de leur application, en particulier la tension entre les droits
individuels et le bien commun. Lors de la journée de consultation des citoyens, nous vous
invitons a discuter sur comment nous devrions équilibrer les droits individuels et le bien commun
dans le cas d’une épidémie.
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La communication entre les citoyens et les autorités de la santé
publique

Introduction

Ce chapitre décrit les canaux de communication utilisés en cas de risques et de conflits,
constituant une partie importante des stratégies de réponse en santé publique. Il s’agit d’un
processus dynamique au cours duquel on partage et on répond a l'information concernant une
menace pour la santé publique, comme une pandémie de grippe ou une épidémie d’Ebola.

La communication sur le risque constitue I'instrument principal des autorités de santé publique
pour tenter de controler les angoisses irrationnelles et le comportement du public soumis a des
nombreuses rumeurs. L'objectif général de la communication est de limiter la morbidité et la
mortalité et réduire les pertes économiques causées par la maladie. Selon le Centre Européen du
Controle et la Prévention des maladies, une communication bien menée sur le risque pendant
une menace épidémique « maximise la capacité du public a agir en tant que partenaire efficace
en encourageant la prévention et le confinement et en favorisant ainsi la résilience et la
guérison ».

Comment les autorités de santé publique communiquent-elles?

Les stratégies de communication

Le but final de toute stratégie de communication sur le risque est d'améliorer la prise de décision
collective et individuelle, ainsi que d'assurer la préparation, la réponse et la guérison a une
épidémie. Une attention particuliere porte sur la préparation et l'analyse des conditions
nécessaires pour que le public puisse acquérir toutes les informations et les compétences
nécessaires et connaitre les opportunités de participation en I'absence d'une menace imminente.

Une communication de ce type peut inclure des messages sur:

e |a propagation et la mortalité de la maladie
e des recommandations sur les mesures a prendre
e des expériences relatées sur les réseaux sociaux

En général, les autorités de santé publique cherchent a rendre la communication sur le risque
tres simple, grace a des messages clairs destinés aux groupes ciblés qu'elles essaient d'atteindre.

Canaux d'information

Il est trés important de communiquer ouvertement sur les menaces pertinentes et d'inclure le
public dans le processus. Cependant, les autorités de santé publique doivent décider auparavant
quels types de canaux de communication et d'informations seront utilisés. Il existe en effet
plusieurs types de canaux par lesquels I'information peut étre diffusée, notamment a travers des
réunions publiques, des journaux, la radio, la télévision, internet ou toute combinaison possible
de ces moyens.
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En faisant ce choix, les responsables de la communication doivent prendre en considération deux

points essentiels: |a fiabilité et la portée du média.

En ce qui concerne la fiabilité, il est important de comprendre que toutes les sources ne sont pas

égales. Plusieurs facteurs sont susceptibles
d'influencer les choix individuels, notamment le
sexe, I'age et I'éducation. Néanmoins, une étude sur
la fiabilité du média pergue par le public a contribué
a la création du classement suivant:

7. Meédecin de famille

8. Chercheur académique
Média

10. Autorités locales

11. Autorités nationales

12. Industrie

Image 1: En général, les citoyens considérent
que le médecin de famille est une source
fiable d’information en santé publique

En ce qui concerne la portée des différents canaux d’information, il ne suffit pas de propager le

message aussi loin que possible, car certains groupes ne peuvent pas étre atteints par des

moyens destinés a d'autres groupes. Par exemple, il serait peu probable que les personnes agées

puissent étre sensibles aux réseaux sociaux. Le tableau 1 montre quels canaux d’information

conviennent aux différents groupes.

Canal Grand Autorités et | Migrants et | Personnes Familles avec | Sans

d'information Public Associations refugiés agées enfants domiciles
fixes

Site internet v v v

Liste email v

Réseaux sociaux | v’ v v

Réunions v v v

associatives

Flyers v v v v v

Groupes v v v v

communautaires

Groupes v v v v

confessionnels

Ecoles et centres | v’ v v

d'accueil pour
I'enfance
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Professionnels v v v
de santé

Tableau 1: Concordance entre les groupes ciblés et les canaux d'information

Selon le tableau ci-dessus, les communicants sur le risque doivent prendre en considération le
canal d'information et la portée du media. Par exemple, méme si une communication de masse
est capable d'atteindre plus de monde, une communication plus directe serait nécessaire pour
chercher a informer les migrants (notamment via des professionnels de santé).

Défis

Une communication sur le risque pendant les pandémies est particulierement difficile. Le
principal défi vient du fait que les pandémies se propagent sur des larges zones géographiques,
exigeant une coordination efficace entre des différents pays et qu'elles se développent sur une
échelle de temps plus longue que les épidémies. Suite a la pandémie de grippe H1IN1, un groupe
d’experts a émis une recommandation centrale, constituant un appel pour une meilleure
communication bidirectionnelle entre la science et la société. La baisse du niveau de confiance
dans les pouvoirs publics et I'émergence de rumeurs ont été particulierement mis en évidence
comme étant les défis centraux.

Dialogue pour éviter la diffusion des rumeurs

Dans le cas récent de I'épidémie d'Ebola, plusieurs rumeurs se sont répandues. L'une des plus
actives propageait I'idée selon laquelle les professionnels de santé occidentaux diffusaient la
maladie, pilotés par les impérialistes américains. Des résidents étaient suspectés de cacher chez
eux des personnes malades ou décédées. Les rumeurs de ce type constituent des systemes
paralléles d'information. La "crise de confiance" et la perte de crédibilité des expertises de nature
scientifique au cours de la pandémie de grippe HI1N1 a contribué a modifier les comportements
de nombreuses familles sur la vaccination, ce qui a concouru a réduire le niveau d'immunisation
dans certaines régions, y compris concernant des enfants laissés sans protection notamment
contre la polio et a compromettre des stratégies ambitieuses comme par exemple |'éradication
de la rougeole en Europe.

De nombreux experts pensent qu'une stratégie de communication bidirectionnelle pourrait
largement réduire ces problemes. Une stratégie alternative consiste par exemple a étudier et
solliciter les réseaux sociaux, comme Twitter. Un exemple est donné ci-dessous.

L’exemple Twitter

La cohérence de l'information est primordiale dans la communication sur le risque car les
personnes exposées a des messages différents et souvent conflictuels sont susceptibles de
devenir désorientées et angoissées.

Comme exemple il est possible de mentionner le délai entre la déclaration du virus Zika en tant
qgu'urgence médicale mondiale par I'OMS et la discussion publique autour de ce virus. Ainsi, alors
que le public parlait déja de Zika depuis des mois, I'OMS a attendu février 2016 pour rendre
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publique leur déclaration, afin de concentrer leurs efforts initiaux sur la communication du
risque.

B3 ASSET og 2 andre felger

Jennifer Yang & jyangstar - 1 feb is overszttelse &
The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

d .Hea'lth
nization 2

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Exemple de Twitter 5: Margaret Chan, le Directeur-Général de 'OMS a déclaré le virus Zika comme urgence
médicale mondiale au cours d’une conférence de presse en février 2016.

Quand I'OMS a déclaré en février 2016 |'urgence médicale mondiale suite a la propagation rapide
du virus Zika, il s'agissait de la quatrieme fois depuis 2007 que I'OMS déclarait un état d'urgence
de ce type; les trois cas précédents étant la grippe H1IN1, le virus Ebola et la Polio. Bien que les
discussions sur Twitter concernant cette menace aient commencé depuis des mois, le volume de
tweets sur ce sujet a doublé aprés la déclaration de I'OMS.

Résumé

Dans ce chapitre, nous avons introduit les "quoi", "pourquoi" et "comment" de la communication
sur le risque, en discutant quel type d'information devrait étre diffusé et par quels moyens. Au
cours de cette consultation citoyenne, nous vous invitons, parmi d'autres sujets, a discuter quels
canaux d'information vous paraitraient les plus fiables et par quels moyens souhaiteriez-vous
recevoir l'information provenant des autorités de santé publique.

Transparence au cours des situations de crise
Dans ce chapitre, nous vous demandons de réfléchir sur I'équilibre entre transparence et
confidentialité en santé publique, ainsi que sur le réle des citoyens au cours d’une crise.
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Concernant la problématique de la transparence, il vous est demandé de discuter sur les conflits
d'intérét qui peuvent exister au sein des autorités de santé publique.

Equilibre entre confidentialité et transparence

L'équilibre entre la confidentialité et transparence constitue un dilemme élémentaire. Tandis
gu'une transparence excessive peut rendre les pays plus vulnérables aux risques épidémiques
causés intentionnellement (par exemple le bioterrorisme), trop de confidentialité peut diminuer
la confiance du public vis-a-vis des gouvernements et donc menacer l'efficacité d'une
communication sur le risque. Ainsi, si un pays suspecte une épidémie intentionnelle, pour étre
plus efficace dans ses actions, le gouvernement peut décider de ne pas diffuser toute
I'information au public. Néanmoins, la communication publique est essentielle pour maintenir la
confiance des citoyens, comme nous |'avons évoqué dans le chapitre précédent.

Participation des citoyens

Le législateur doit souvent décider du niveau de protection des citoyens sans disposer de toutes
les informations pertinentes sur ce dont les citoyens ont réellement besoin. Par exemple, la
participation des citoyens est rarement mentionnée dans des stratégies nationales de
préparation aux épidémies. Il est difficile pour la gouvernance d'accepter le fait que |'opinion des
experts peut souvent étre différente de celle du grand public. A I'évidence, en dépit des conflits
et dilemmes décrits dans ce guide, la lutte contre les épidémies et pandémies exige une
participation des citoyens. Probablement parce que les citoyens sont ceux qui assumeront
directement les conséquences d'une stratégie choisie, il apparait logique de prendre en
considération leur avis sur I'organisation de la préparation aux épidémies.

L’exemple Twitter
Un exemple de divergence entre les autorités et le public est I'histoire Twitter au Venezuela.

Tandis que I'épidémie du virus Zika se propageait a travers I'Amérique Latine en février 2016,
plusieurs états ont publié des avertissements concernant les moustiques ainsi que I'apparition de
nouveaux cas. Le Venezuela a minimisé I'importance de I'épidémie en limitant l'information sur
sa propagation. Les experts en santé publique et les médecins croyaient que le gouvernement
sous-estimait délibérément le nombre de victimes du virus, qui était officiellement de 5000.
Certains experts indépendants pensaient qu'il y aurait potentiellement plus d'un demi-million de
cas de transmission par des moustiques. Ce nombre aurait placé le Venezuela dans la deuxieme
place des pays les plus touchés, dépassé uniquement par le Brésil.
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}. -1 macloco @macloco - 16. feb
% y, #\Venezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
#50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpost.com

L'exemple Twitter 3: Les utilisateurs Twitter au Venezuela relataient des histoires - comme cet article de Washington
Post - pendant I'épidémie Zika.

Les utilisateurs Vénézuéliens de Twitter utilisaient ce média pour échanger des informations sur
de nouveaux cas et des expériences personnelles liées au virus Zika. Ainsi, on pouvait voir en
ligne deux descriptions différentes de la situation au Venezuela. Tandis qu'il est difficile de juger
la position officielle du gouvernement Vénézuélien sur Zika, I'exemple de Twitter démontre qu'il
est possible qu'il y ait un décalage entre la perspective du public et celle du gouvernement sur la
gravité de la situation. Cet exemple a également incité les spécialistes en maladies infectieuses a
étudier les informations échangées sur les réseaux sociaux pour essayer de comprendre le niveau
de I'épidémie Zika.

Le conflit d'intérét

La gestion de la pandémie de grippe HIN1 en 2009 est souvent envisagée dans un contexte de
conflit d'intérét des industries de santé. En conséquence, le public a commencé a considérer les
pandémies comme moins dangereuses, tandis que sa perception sur d'autres maladies
infectieuses semble avoir changé également. De nombreuses personnes en Europe et aux Etats-
Unis ont considéré que I'OMS aurait réagi d'une fagon excessive a la pandémie de H1IN1. Ils
pensent que cette réaction outre mesure était causée par les liens entre I'OMS et l'industrie
pharmaceutique. Dans leur esprit, la grippe serait une maladie bénigne et une pandémie de
grippe ne serait pas une menace sérieuse. La perte de confiance envers les autorités de santé
nationales et internationales impacte directement le niveau des vaccinations saisonnieres contre
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la grippe. De plus, la méfiance envers les vaccinations en général a augmenté en paralléle (par
exemple concernant les vaccins contre la rougeole et la polio).

L'OMS possede un budget trés limité et elle dépend directement des donations. Or, une partie de
ces contributions financieres complémentaires provient des grandes entreprises
pharmaceutiques. De plus, les experts scientifiques qui conseillaient I'OMS sur sa politique et ses
recommandations dans la gestion de la grippe - incluant la décision de déclarer la grippe dite
porcine en tant que pandémie - avaient des liens étroits avec des entreprises qui produisent des
vaccins et médicaments antiviraux comme le Tamiflu. L'OMS n'a pas divulgué publiquement cette
information.

L'utilisation des médicaments expérimentaux dans les crises

Durant une épidémie ou une pandémie, la population devient inquiéte. L'angoisse et la peur
exercent une pression sur les autorités en les incitant a tester des médicaments ou des vaccins
expérimentaux. Il peut en résulter un acces plus rapide aux médicaments expérimentaux. Un
produit expérimental est un produit de santé (médicament ou vaccin) qui n'a pas encore eu
I'approbation des autorités réglementaires officielles pour un usage en pratique courante en
médecine humaine ou vétérinaire. Un produit de santé peut étre approuvé pour une maladie ou
une condition particuliere mais peut étre considéré comme expérimental pour d'autres maladies
ou conditions.

Pendant I'épidémie d'Ebola, les chercheurs ont testé plusieurs médicaments expérimentaux. Ces
expériences se déroulaient sous la pression de trouver rapidement un médicament curatif ou un
vaccin qui pourrait stopper ou ralentir la progression du virus. Alors que le processus
d'approbation d'un médicament est tres précis, certains experts estiment qu'il devrait étre
simplifié pendant une épidémie ou pandémie. Selon eu, il reléverait de notre responsabilité
morale de tout tenter pour assister les malades et les mourants, y compris de leur administrer
des médicaments expérimentaux.

Résumé

Nous avons vu dans ce chapitre le fait que la confidentialité et la transparence sont souvent
considérées comme des compromis. Nous avons également abordé ['importance de la
participation des citoyens durant une menace d'épidémie ou pandémie.

Au cours de cette consultation citoyenne vous pourrez discuter pour savoir jusqu'ou les autorités
peuvent-elles occulter l'information au grand public et comment est-il possible de gérer les
conflits d'intéréts.
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Confiance, Action et acces a l'information

Abordons maintenant les thémes de la confiance et du comportement. Dans les chapitres
précédents nous avons déja abordé les dilemmes auxquels les autorités de santé publique sont
confrontées quand elles doivent choisir « quoi, quand et comment » elles doivent communiquer
sur les risques existant et comment équilibrer les collaborations avec l'industrie pharmaceutique.
Dans cette partie, nous aborderons la relation de confiance envers les organisations et/ou les
médias et le comportement des citoyens.

La relation entre la confiance et 1'action

L'établissement de la confiance et de la fiabilité en tant que source d'information constitue un
défi fondamental pour les autorités de santé publique et les organisations internationales actives
dans le domaine de la santé. En effet, en I'absence de confiance, la communication sur les risques
et les recommandations sur les conduites a tenir peuvent étre ignorées. Dans un contexte de
grande confiance, les recommandations suggérant des changements de comportement sont plus
largement suivies et d'une facon plus cohérente. C'est le cas surtout pendant les menaces
d'épidémie ou de pandémie, car en cas de détresse la population a tendance a devenir plus
méfiante et a réagir de facon plus émotionnelle.

Il est intéressant de noter que les organisations internationales peuvent étre percues comme
plus fiables que les autorités nationales de santé, car ces derniéres sont souvent suspectées de
servir l'intérét politique plutot que celui du grand public. Il s'agit d'un probléeme grave puisque la
confiance du public envers les autorités est un facteur crucial pour une communication efficace
sur le risque.

En particulier, durant la pandémie de HIN1 les autorités publiques étaient confrontées aux
rumeurs récurrentes dans les média traditionnels et sur internet au sujet d'éventuelles
connivences avec l'industrie pharmaceutique, ce qui a amené a des allégations concernant HIN1
comme une "épidémie virtuelle". Par conséquent, une partie de la communication sur le risque
pendant |"épidémie de HIN1 a révélé des défaillances de stratégie de communication. Ceci a
causé une vague de méfiance envers les gouvernements et les agences de santé et a menacé les
futures communications sur le risque au sein de I'Union Européenne.

La communication en situation d'incertitude

Un autre probleme relatif a la confiance et a l'action est la communication en situation
d'incertitude. Le modeéle idéal de la communication sur le risque est difficile a suivre durant une
épidémie ou pandémie, quand la survenue du risque est par nature incertaine et dépend des
mises a jour permanentes et des données a venir. Cependant, il est démontré qu'il est important
de partager l'information avec le public aussitot que possible, méme simplement pour dire que la
situation est en train d'étre investiguée avec des nouvelles fournies au fur et a mesure, ce qui
pourra prévenir l'apparition de rumeurs et de tentatives de désinformation. Dans ce cas, la
vitesse du partage de l'information doit étre équilibrée avec son niveau de détail, sinon une
désinformation pourrait réduire la confiance et la fiabilité, comme nous I'avons déja évoqué.
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La confiance envers les autorités en charge de la communication sur le risque est essentielle. Le
cas de |'Australie est un bon exemple de gestion de l'incertitude dans la communication sur le
risque pendant la pandémie de HIN1. Les autorités ont admis les incertitudes existantes, ont
rassuré en méme temps le public sur I'état de préparation du gouvernement et ont été félicités
par la suite pour la qualité de leur communication en situation d'incertitude. A l'opposé, le
Venezuela est aussi un bon exemple de mauvaise gestion de l'incertitude (voir I'exemple de
Twitter 3.)

Le role d'internet et des réseaux sociaux dans le changement du

comportement de la société civile

Les personnes en charge de la communication sur le risque et la communication de crise sont
confrontées a la pression d’avoir a s'adapter aux réalités du 21éme siecle qui sont en perpétuelle
évolution. Avec des menaces d'épidémies causées intentionnellement et la naissance
permanente de nouvelles menaces, il est essentiel de comprendre comment les réseaux sociaux
(eg. WhatsApp, Facebook, Twitter et les autres) peuvent influencer la communication durant une
épidémie.

Beaucoup d'acteurs de la communication sur le risque ont attendu longtemps pour exploiter les
opportunités offertes par les réseaux sociaux. Par exemple, I'engagement du public était
largement absent quand l'ouragan Katrina s'est abattu sur la Nouvelle Orléans en Aot 2005.
Dans I'environnement d'aujourd'hui, la sensibilisation du public ne pose plus de problémes. Non
seulement les citoyens regoivent l'information de plusieurs sources, mais ils alimentent
également l'information. Par exemple, pendant I'épidémie continue du virus Zika, les autorités
internationales de santé ont utilisé les retours provenant de citoyens sur les nouveaux cas en
Amérique Latine.

Les réseaux sociaux influencent également les comportements. L'opinion publique n'est plus
construite uniquement par les messages institutionnels, mais elle inclut aussi les histoires
partagées, les conseils, les discussions avec les familles, les amis, les voisins, le médecin de
famille et les professionnels, ainsi que la télévision, les journaux, internet (les bases de données,
Google, les forums, Facebook, Twitter, WhatsApp...). Cependant, on doit souligner que malgré
I'importance des réseaux sociaux et d'internet en général, en tant que nouvelles sources de
d'information, beaucoup d'acteurs ne les utilisent toujours pas.

Exemple Twitter

L'un des aspects important des réseaux sociaux est I'inclusion des questions politiques dans les
discussions. Par exemple, en février 2016 le Pape Frangois a annoncé que la contraception
pourrait étre utilisée dans la lutte contre le virus Zika. Sur Twitter, cette déclaration a été utilisée
comme un moyen de réactiver le débat sur les droits des femmes et I'avortement, tout en étant
connectée aux discussions sur Zika.
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m T‘RUNEWS'rM TRUNEWS - Feb 9 IIJIa
"8 | Have #Microcephaly. We Need Treatment, Not #Abortion”
tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

L'exemple Twitter 4: Un tweet anti-avortement suivant la déclaration du Pape Frangois sur l'usage de la
contraception dans la lutte contre le virus Zika.

#microcéphalie" est une histoire qui est souvent utilisée pour promouvoir des déclarations
contre l'avortement. L'article incriminé, partagé par de nombreux utilisateurs de Twitter et
organisations, relate I'histoire d'une jeune femme qui souffre de microcéphalie. L'argument
principal de cet article est que cette maladie ne poserait pas de risque vital mais exigerait juste
un peu plus d'attention médicale, ce qui ne serait donc pas une raison valide pour justifier un
avortement. Les groupes anti-avortement tendent a utiliser #prolife (en francais #pourlavie) pour
promouvoir des déclarations anti-avortement, mais les contre-arguments utilisent le méme
#prolife pour promouvoir les déclarations pro-avortement.

Résumé

Dans ce dernier chapitre, nous avons discuté du réle des médias sociaux dans la communication
sur le risque et la fagon dont les autorités devraient gérer la communication en situation
d'incertitude, en prenant pour exemple I'Australie - ou celle-ci a été un succes - et I'Argentine -
ou la communication a été trés difficile.

Ces aspects cloturent la discussion de cette consultation citoyenne.
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Les points clés

e En assurant I'équilibre entre droit individuel et intérét général en cas d'épidémie ou de
pandémie, la question centrale est: dans quelles conditions serait-il justifié de restreindre
les libertés individuelles ?

o |l est trés important de communiquer sur des menaces pertinentes et d'inclure le public
dans cette démarche. Il existe plusieurs types de média et de canaux d'information ou
I'information peut étre diffusée, par exemple les réunions publiques, les journaux, la
radio, la télévision, internet, ou, une combinaison de ces canaux. Cependant, tous les
types de média n'atteignent pas tous les groupes de population ciblés.

e L'équilibre entre confidentialité et transparence est un dilemme fondamental. Tandis
gu'une transparence excessive peut rendre les états plus vulnérables au risque des
épidémies intentionnellement causées (ex. bioterrorisme), trop de confidentialité tend a
diminuer la confiance du public envers les autorités et donc a menacer une
communication efficace sur le risque. Une communication publique bien équilibrée est
essentielle pour préserver la confiance du public, comme nous l'avons vu dans les
chapitres précédents.

e Les responsables en charge de la communication sur le risque et la crise sont confrontés
aux contraintes a devoir s'adapter aux réalités du 21éme siécle qui sont en perpétuelle
évolution. Non seulement les citoyens regoivent l'information de plusieurs sources, mais
ils la fournissent également. Par exemple, pendant I'épidémie du virus Zika, les autorités
internationales de santé utilisaient les retours des citoyens sur les cas en Amérique
Latine.
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e D2.2 - Le manuel de référence sur des questions scientifiques
e D2.3 - Rapport de gouvernance de la crise participative

e D2.4 - Rapport sur I'éthique, la loi et les droits fondamentaux
e D2.5 - Rapport sur des questions de la parité entre les sexes
e D2.6 - Rapport sur les épidémies causées intentionnellement
e D2.7 - Rapport sur le séminaire transdisciplinaire

De plus, les sites suivants peuvent étre consultés en préparation pour la consultation des
citoyens:

http://www.asset-scienceinsociety.eu/

https://ec.europa.eu/research/swafs/pdf/pub archive/sis-heg-final-report en.pdf

https://twitter.com/

http://www.who.int/en/
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Glossary
Epidemic: An epidemic is the rapid spread of infectious disease to a large number of people in a
given population within a short period of time, usually two weeks or less.

European Centre for Disease Prevention and Control: An independent agency of the European
Union whose mission is to strengthen Europe's defences against infectious diseases. It was
established in 2004 and is located in Solna, Sweden.

Fundamental rights: A term used to describe human rights as they are recognized in EU law

H1N1 (Swine flu) pandemic: The H1N1 flu virus caused a world-wide pandemic in 2009. It is now
a human seasonal flu virus that also circulates in pigs.

HPV: Human papillomavirus (HPV) is a virus that causes cervical cancer and genital warts.
MMR: Measles, mumps, and rubella.

Pandemic: The worldwide spread of a new disease. An influenza pandemic occurs when a new
influenza virus emerges and spreads around the world, and most people do not have immunity.

Personal freedom: Personal guarantees and freedoms of individuals that governments must
respect. The scope of the term differs between countries, but often includes the freedom of
press, freedom of religion, freedom of expression, freedom of assembly, the right to security and
liberty, freedom of speech, the right to privacy and the right to equal treatment under the law.

Preparedness measures: Preventive measures taken to control communicable diseases and
prevent epidemics.

Response measures: Measures taken during an epidemic or pandemic to respond to an
outbreak.

Risk Communication: The dynamic, interactive process of sharing information strategically and
effectively about an issue of high concern to help people cope, make informed decisions, and
understand sensitive issues before, during, and after emergencies.

Twitter: An online social networking service that enables users to send and read short 140-
character messages called "tweets". Registered users can read and post tweets, but those who
are unregistered can only read them.

Vaccination: The introduction into humans of microorganisms that have previously been treated
to make them harmless for the purpose of inducing the development of immunity
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Introduction

The Europe-wide citizen consultations in the ASSET project

In September 2016, ASSET will host citizen consultations in eight countries across Europe
(Bulgaria, Denmark, France, Ireland, Italy, Norway, Romania and Switzerland). The aim of the
ASSET Citizen Consultations is to understand how European citizens think about epidemic and
pandemic preparedness and response. When you read this, it means you have been selected to
participate in the citizen consultations in your country.

After the eight citizen consultations, we will write up a report with your recommendations for
how to develop policy epidemic and pandemic preparedness and response in the EU. We will
present the recommendations from the reports directly to relevant EU policymakers. The ASSET
citizen consultations are set up to provide you with an opportunity to reflect on issues related to
epidemic and pandemic preparedness and response measures, and for you to give your
recommendations to how policy-makers and organisations can do better.

ASSET

ASSET is a four-year European research project. The project combines experts with many
different background, e.g. public health, vaccine and epidemiological research, social and
political sciences, law and ethics, gender studies, science communication and media. The aim of
the project is, to develop an integrated, transdisciplinary strategy to preparedness measures.

For further information: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

About this booklet

This information booklet is written to provide you with background information on the themes
that will be discussed during the ASSET citizen consultations. Once you are at the meeting you
will be asked to vote on questions related to each topic. The questions and the information
material is the same at all eight citizen consultations. Following the meetings, we can then
compare the results to see similarities and differences among countries.

In this booklet you will find an introduction to four themes all relevant to epidemic and pandemic
preparedness and response. The content mainly builds on previous information reports made by
experts in the ASSET project (these reports can be found on the ASSET webpage). In addition to
these reports, we have analysed Twitter to find out what themes are discussed online. We have
focused on discussions raised by non-scientific experts on topics related to epidemics and
pandemics. In this booklet, we have highlighted some of the discussions we found on Twitter.
Every time a Twitter story is described in the booklet, you will find a little Twitter icon as to the
left.
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Balancing individual rights and the common good in the event of
epidemics or pandemics

Introduction

In this chapter, we provide an overview and discuss relevant ethical and fundamental rights
considerations in situations of public health emergencies, such as epidemics and pandemics.
There is a saying that goes, “extraordinary circumstances require extraordinary measures”. In
times of crisis, pandemic planners and policy makers are challenged to balance extraordinary

measures with respect for fundamental human rights and ethical tensions that can arise at

different phases of a pandemic.

Preparedness measures

During an epidemic or pandemic threat public health authorities can use a number different

preparedness measure, some of which entails certain restrictions on personal freedoms.

Vaccination

Despite the advances in medical illness treatment, prevention is
still the most effective remedy. In times of epidemic threats,
isolation, vaccination and quarantine is still the dominant
epidemic response. Since the HIN1 pandemic vaccination rates
on seasonal flu and other vaccines, including polio and measles
has declined. This has spawned a debate of mandatory
vaccinations. The proponents say this would help to eradicate
diseases and should be regarded as a common good for society.
Opponents, on the other hand, view vaccination as a personal
choice, and points to the conflict between fundamental rights
(the autonomy of persons to make decisions), and mandatory
vaccination. Some also argue that some people have a greater
responsibility to vaccinate than others. This includes health care
workers. Being exposed to infectious diseases on a daily basis,
health care workers risk getting ill themselves or pass on the
infection to other patients, some with a reduced immune
system. Studies have generally shown compliance rates from as
low as 10% to 40-50% among health care workers, with no clear
pattern to ascertain why this is.

Women who are pregnant are more likely to have severe

How vaccines were discovered:
Vaccines aim to enable the body to
fight a particular infection. In 1796 the
Englishman Edward Jenner injected an
eight-year-old boy with smallpox. At
the time one of the deadliest diseases
in Europe, yet no diseased developed.
Jenner has observed that milkmaids
almost never contracted the disease.
As he would come to learn, the far
less deadly cowpox proved an
effective immunization against
smallpox. Prior to injecting the boy
with smallpox he had injected him
with cowpox, which proved his
hypothesis. Doctors across the world
has adopted this technique, and
developed it to the most effective
means to fight and eradicate
infectious diseases since, including
smallpox.

disease and hospitalisation with influenza, and during pandemics, the mortality rate for pregnant

women is higher than non-pregnant women.

There are a number of reasons why pregnant women are more at risk of influenza. Hormonal

changes during pregnancy, the increased demands on the heart and the dampening of the

woman’s immune system to prevent rejection of the foetus, all make the strong antiviral

response that is needed to control a viral infection more difficult.
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The WHO recommends all pregnant women to receive vaccinations during the influenza season,
and that they should be given highest priority among all the risk groups. However, influenza
vaccine covers of pregnant women tend to lag behind the general population.

This is due partly to pregnant women not knowing about the increased risk; also, many health
care providers do not recommend pregnant women to take a pandemic or seasonal influenza
vaccine due to concerns over giving a vaccine to a pregnant woman, despite the influenza
vaccine being safe for pregnant women.

In this context it is interesting that a recent ASSET study points to mandatory vaccination has
limited effects on coverage. The study found no evidence of a relationship between mandatory
vaccinations and rates of childhood immunization in European countries.

Despite vaccinations’ central role in epidemic preparedness, some people have raised concerns
about the practice. They have linked several vaccines to serious side effects. The MMR vaccine
has been linked to cause autism and the HPV vaccine to debilitating symptoms such as fatigue,
dizziness and severe headaches.
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Other preparedness measures

The restriction of personal freedoms in response-phase of a pandemic is an intervention,
which aims to control the spread of the disease. It, can take several forms e.g. quarantine,
isolation, border control and social-distancing measures.

Quarantine: The restriction of the movement and activities of healthy persons or animals that
have been exposed to a suspected or confirmed case of communicable disease during its
period of communicability (i.e., contacts) to prevent disease transmission during the
incubation period if infection should occur.

Isolation: Separation, for the period of communicability, of infected persons or animals from
others under such conditions as to prevent or limit the transmission of the infectious agent
from those infected to those who are susceptible or who may spread the agent to others.

Border controls: Measures that are designed to limit/control spread of infection across entry
points to the country. They can include travel restrictions, entry or exit screening, reporting,
health alert notices, collection and dissemination of passenger information, travel advisories
or restrictions, etc.

Social distancing: A range of community-based measures to reduce contact between people
(e.g. closing schools or prohibiting large gatherings). Community-based measures may also be
complemented by adoption of individual behaviours to increase the distance between people
in daily life at the work site or in other cautions (e.g. substituting phone calls for face-to-face
meetings, avoiding shaking hands).

Individual rights vs the common good

All of the preventative measures described in the above section is applied to individuals or entire
communities. The measures are often applied even though authorities might lack conclusive
evidence about the nature of the epidemic threat. Consequently, there is considerable potential
for ethical issues to arise.

The question is, when restrictions on personal freedom are justified? In broad terms, legitimate
restrictions on personal freedoms may occur if, in exercising one’s freedom, one places others at
risk. It is perhaps isolation and quarantines the two situations, which have the most serious
ethical implications as they directly impose restrictions on personal freedoms and challenge
fundamental rights for citizens. Quarantine and isolation cause a tension between the interests
of society in protecting and promoting the health of its citizens, and the interests of individuals in
civil liberties such as privacy, non-discrimination, freedom of movement, and freedom of
arbitrary detention.

Nonetheless, coercive public health measures such as isolation and quarantine can be legitimate
when justified when balancing the public health interests of society against the freedom of the
individual.
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Twitter story

In May 2016 a group of scientists united to urge WHO and the International Olympic Committee
to move or postpone the 2016 Rio Olympics. The experts argued that new findings about Zika
made it unethical for the Games to go ahead. The discussion quickly spread on Twitter, and
people commented on the story by using hashtags such as #MoveOlympics and #Zika.

An example of such an online public discussion is the 2016 Rio Olympics. Following the 2015-
2016 Zika virus epidemic fractions within science, ordinary citizens and the media has brought
attention to the outbreak. In May 2016 a group of scientist united to urge WHO and the Olympic
committee to move or postpone the games.

RT RT_cc 28. maj is oversastielse @
' Health experts urge #WHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.ri.com/7dxu

Twitter story 6: A frequently retweeted news story of health experts urging the Rio 2016 Olympics to be moved or
postponed.

Since more than 100 health experts from across the globe urged WHO to exert pressure on the
International Olympic Committee and the Brazilian government to consider moving the Olympic
Games, thousands of Twitter users have engaged in the discussion. Often they have either
expressed concern for going on with the Games, or their support for going on as planned. WHO
refused to endorse the warning and the 2016 Rio Olympics was declared open on August 5,
2016.

Prioritizations and allocation of scarce resources

Any public health emergency of pandemic scale requires from governments to make difficult
decisions regarding prioritizations and allocation of scarce resources, which include both human
and material resources. What is characteristic of any pandemic event, is the fact that an
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extraordinary high number of people over a large geographic area will require care at the same
time, with an immediate impact on the availability of both human and material resources.

Some of important questions to be considered by public health authorities in their distribution
plans include:

=  What scarce goods are involved in the distribution plan?

=  Who will decide about prioritization and distribution?

=  Who is eligible to be a recipient?

=  What morally relevant criteria will be employed for priority-setting?

In deciding upon such questions governments and public health authorities often apply the
principle of equity. This means practices that are considered fair, but not necessarily equal. This
could be prioritizing the treatment some groups before other. For example, the WHO
recommends giving priority to vaccinating health care workers, as they have a role to fulfil during
a pandemic for the benefit of society.

Summary

In this chapter we have introduced different preparedness measures, discussed pros and cons of
their application, particularly the tension between individual rights and the common goods. At
the citizen consultations we invite you to discuss how we should balance individual rights and the
common good in the event of epidemics or pandemics.
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Communication between citizens and public health authorities

Introduction

This theme addresses risk communication channels and conflicts, which part of any public health
emergency response. It is a dynamic process of sharing and responding to information about a
public health threat, like an influenza pandemic or an Ebola outbreak.

Risk communication is the health care authorities’ go-to tool to control irrational fear and
rumours-based behaviour in the public. The general aim is limiting morbidity and mortality and
even economic losses caused by the disease. According to the European Centre for Disease
Prevention and Control the ideal form of risk communication during an epidemic threat
“maximizes the public’s capacity to act as an effective partner by encouraging prevention,
promoting containment, fostering resilience and recovery”.

How do public health authorities communicate?

Communication strategies

Risk communication broadly aims at improving collective and individual decision making and
cover preparedness, response and recovery. Risk communication predominantly focuses on
preparedness and analysing the conditions needed for the public to acquire information, skills
and participatory opportunities when no imminent threat is apparent. During an outbreak risk
communication focuses on the response.

Such response communication could include messages about:

e Spread and lethality
e Action recommendations
e Social media stories

Generally, public health authorities aim at making risk communication simple, with clear
messages tailored to the target-group they want to reach.

Information channels

Communicating about relevant threats and including the public in the process is very important.
However, health authorities also need to decide which media and information channel they will
use. There are many types of media and information channels in which risk communicators can
broadcast information, for instance at public meetings, newspaper, radio, television, or the
Internet — many of which often are applied in a combination.

In making this choice, risk communicators are faced with two central considerations they have to
reflect on: the trustworthiness and reach of the medium.

Regarding trustworthiness, it is important to realize that all sources are not equal. Many factors
affect individual choice, such as gender, age and education. Still, a study aggregating the publics’
perceived trustworthiness of different media suggested the following relative ranking:
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13. Family Doctor

14. University researcher
15. Media

16. Local government

17. Federal government Photo 2: Citizens in general consider family
18. Industry doctors the trustworthy source for public
health information

Concerning the reach of the different information

channels, it does not suffice to spread the message as wide as possible, as certain groups cannot
be reached through particular information channels. For instance, elderly people and social
media communication channels are a bad match. Tabella 3 summarises what target groups
match which information channels.

Information | General | Elected Immigrants | Elderly | Families | Homeless
channel public officials, and with
policymakers | refugees children
and activists
Website v v v
Email list v
Social v v v
media
Community v v v
meetings
F]yers v v v v v
Community- v v v v
based
groups
Faith-based v v v v
groups
Schools and v v v
child care
Health care v v v
providers

Table 2: Match between information channel and target group.

Following the table above, risk communicators closely consider which information channel they
use, when they consider the reach. For example while mass communication might reach more
people, more direct communication is needed for reaching immigrants, e.g. through health care
workers.

Challenges
Risk communication during pandemics is particularly challenging. The challenge comes from
pandemics spreading over larger geographical areas requiring coordination among countries, and
the fact that pandemics have a longer time scale than epidemics. A central recommendation
from an expert group following the HIN1 pandemic, was a call for more and better two-way
communications between science and society. In particular, the decreasing level of trust in public
authorities and emergence of rumours were highlighted as central challenges.
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Dialogue to avoid the spreading of rumours

In the case of the recent Ebola epidemic many rumours have flourished. Amongst the most
popular was that Western health workers spread the disease, based on American imperialistic
visions. This problem manifested itself into locals hiding sick or dead people. Such rumours
constitute parallel information systems. The ‘trust crisis’ and lack of confidence in scientific
expertise following the HIN1 pandemic changed the attitudes of many families regarding
vaccination, contributing to reduced immunization rates in some areas, leaving clusters of
children unprotected, i.e. against polio, and preventing the achievement of important goals, such
as measles eradication from Europe.

Many experts say a genuine two-way communication strategy would largely lessen these
challenges of risk communication. An alternative communication means towards this in is social
media communication. Below we will give an example from Twitter.

Twitter story

Consistency of information is essential in risk communication as people become confused and
concerned when exposed to different and sometimes conflicting risk messages. That is why
authorities are very often inclined to withhold information until they are absolutely sure that the
message is true — and to reconcile the message within the authorities before communicating to
the public.

An example, is the time lack between Zika being declared a global health emergency by the
World Health Organization (WHO), and the public discussion of the virus. So while the public had
discussed Zika for months, the WHO waited until February 2016 to go public with their
declaration in order to focus their risk communication first.
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The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre
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WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Twitter story 7: Margaret Chan, the Director-General of WHO declared Zika a global health emergency at a press
conference in February 2016.

When the WHO in February this year declared Zika a global health emergency, due the rapid
spread of the Zika virus, it was only the 4™ time the WHO have declared a such state since its
inception in 2007, the three previous instances were H1N1, Ebola and Polio. While Twitter user
had been discussing the virus prior to this event, the number of tweet many doubled as a
reaction to WHO’s declaration.

Summary

Above we have introduced the what, why and how of risk communication, discussing which
information to communicate and how to do it. During the citizen consultations, we invite you,
among other issues, to discuss which information channels you trust and would like the health
authorities to communicate through.
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Transparency in crisis situations

In this chapter we ask you to reflect on tension between transparency and secrecy in public
health and if there is a role for citizen participation during a crisis. Related to the transparency
discussion we will furthermore like you discuss the conflict of interests that exist within public
health governance.

Tension between secrecy and transparency

The tension between secrecy and transparency is a fundamental dilemma. As too much
transparency might leave states vulnerable the risk of intentionally caused outbreaks (i.e.
bioterrorism), too much secrecy might diminish public trust and jeopardize effective risk
communication. For example, if a state suspects an intentional outbreak, the government may
hold information back from on public communicative to work effectively. However, public
communication is essential to keep the publics’ trust, as discussed in the previous chapter.

Citizen Participation

Policy-makers often decide on which level they will protect citizens, with only basic knowledge of
what the citizens actually require. For example, citizen participation is very rarely reported in the
national epidemic preparedness plans. It is a problem for governance taking into account that the
experts’ opinion may differ from the public opinion in many cases. With obvious normative
elements, involving a lot of the conflicts and dilemmas we describe in this booklet, pandemic and
epidemic governance is well-suited for citizen participation. Arguably, since the citizens are the
ones that are going to live with the consequences, it is only fair that they should have a voice in
the preparedness planning.

Twitter story
An example of the divergence between authorities and the public is found in a Twitter story from
Venezuela.

While the Zika virus epidemic ripped through Latin America in February 2016, many states came
out with public-service warnings about mosquitoes and publish tallies of new cases. Venezuela
played down the epidemic, and restricted information about its spread. Public health experts and
doctors believed that the government was significantly underreporting on the Zika virus toll,
which officially stood at around 5,000 cases. Some independent experts estimated that there
might have been more than half a million cases of the mosquito-borne disease. This number
would place Venezuela the second-most effected country, only surpassed by Brazil.
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4% .| macloco acloco ) - 16. feb
% y, #\Venezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
: #50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpost.com

Twitter story 8: Twitter users in Venezuela tweeted stories, like this Washington Post article, during the Zika
epidemic.

Venezuelan Twitter users used the medium to share news stories and personal testaments of the
Zika virus. In this way two different stories of the situation in Venezuela spread online. While it is
hard to know the reasons behind the official government position on Zika in Venezuela, the
Twitter stories show a gap between the perspective of the public and the government on the
seriousness of the situation. This led infectious-disease specialists to using social networks to try
to understand the scope of the Zika outbreak.

Conflict of interest

The legacy the 2009 H1N1 pandemic, is often discussed in the context of conflict of interest in
the health care industry. As a consequence, people started to think of pandemics as less
dangerous. Peoples’ perception of the risk of many others infectious diseases also seems to have
changed as a result. Many people in Europe and USA believe that WHO overreacted during the
H1N1 Pandemic. They believe that the overreaction was due to the WHO'’s ties with the
pharmaceutical industry. In their mind, influenza is a trivial disease, and pandemic flu is not a
serious threat. The loss of confidence in international and national health authorities also had a
strong impact on seasonal influenza vaccinations. In addition mistrust of vaccinations in general
grew as well , (for example regarding the measles and polio vaccines).

The World Health Organization, receives limited financing, and therefore relies upon voluntary
contributions. Part of such voluntary contributions stem from major pharmaceutical companies.

88



In addition, the scientists who advised the World Health Organization on its influenza policies and
recommendations—including the decision to proclaim the so-called swine flu a "pandemic" had
close ties to companies that manufacture vaccines and antiviral medicines like Tamiflu. The WHO
did not publically disclose this fact.

The use of experimental drugs in crisis

During an epidemic or pandemic outbreak people become anxious. Anxiety and fear puts
pressure on authorities to try out experimental drugs or vaccines. This could include fast track of
experimental drugs. An experimental drug is a medicinal product (a drug or vaccine) that has not
yet received approval from governmental regulatory authorities for routine use in human or
veterinary medicine. A medicinal product may be approved for use in one disease or condition
but still be considered experimental for other diseases or conditions.

During the Ebola epidemic scientists tried out a variety of experimental drugs. Experimentation
took place under the pressure to a drug to treat, or a vaccination to stop or slow the spread of
the virus. While the processes for approval of medical drugs are very detailed, some argue that
during an epidemic or pandemic threat they should be lessened. Arguing that we morally owe
desperate ill and dying people to try interventions that might help them, including experimental
drugs.

Summary

We have discussed how secrecy and transparency sometimes can be viewed as a trade-off. We
also introduced the role of citizen participation during crisis or an epidemic or pandemic threat.
At the citizen consultations you will be discussing to which extents it is okay for public authorities
keep information from citizen and how to deal with conflicts of interest.
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Trust, Action and Access to Knowledge

Finally, we would like to explore the issues of trust and behaviour. In the previous chapters we
already talked about the dilemmas faced by public health authorities in choosing what, how and
when to communicate about risks, and collaborations with pharmaceutical companies and
businesses. In this section we discuss the relationship between trust in organisations and media,
and people’s behaviour.

The relationship between trust and action

Building trust and credibility source is fundamental challenge for public health authorities and
international health organisations. Indeed, in absence of trust communication about risk and
preferred behaviour can be ignored. When trust is high recommendations on for example
behavioural change, are more widely and coherently followed. This is particularly true during an
epidemic or pandemic threat, as people under distress are known to become emotional and
distrustful.

It is interesting to note that international organizations may be perceived as more trustable that
National Health authorities, because the latter are perceived as political organization acting more
following political interests than for the benefit of the general public. This is a very serious issue
since public trust in authorities is a crucial factor in effective risk communication.

In particular, during the HIN1 pandemics public authorities had to face recurrent rumours in the
traditional media and on the Internet on conspiracy between them and pharmaceutical
industries, leading to allegations that HIN1 was a “fake epidemics”. Therefore, part of the risk
communication during HIN1 pandemics showed communication failures. During and especially
after the HIN1 pandemic this resulted in a wave of lack of trust in governments and agencies and
other agencies that propagated in EU public undermining future risk communication.

Communication of uncertainty

A related dilemma to trust and action is how to communicate uncertainty. An ideal risk
communication model is difficult to apply during an epidemic or pandemics outbreak, where the
quantification of risk is uncertain and subject to updates as long as data accumulates. However, it
is proven that it is important to get information out to the public as early as possible, even if it is
just to say that you are investigating the situation and will provide updates, will help deflect
rumours and misinformation. However, public health authorities must balance speed with
accuracy, as misinformation might reduce trust and credibility as discussed above.

Still, trust in the authorities in charge of risk communication is crucial. Australia provides an
example on how uncertainty was managed in the context of risk communication during the HIN1
pandemics. By acknowledging uncertainties together with reassuring of government
preparedness, they have been praised to their communication of uncertainty. At the other end of
the scale has Venezuela been highlighted as a worst-case handling of uncertainly — explained in
Twitter story 3.
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The role of the internet and social media in influencing behaviour

Risk and crisis communicators face pressure to adapt to the changing 21st-century landscape.
With threats of intentionally caused outbreak (i.e. Bioterrorism) and other new threats
constantly emerging, it is essential to understand how social media (e.g., WhatsApp, Facebook,
Twitter and more) are shaping communication during an outbreak.

Many actors did for long not exploit the opportunities coming with social media. For instance was
public engagement was largely missing when the New Orleans levees broke after Hurricane
Katrina made landfall in August 2005. In today’s environment, however, lack of awareness is no
longer an issue. Citizens not only consume information from multiple sources, they provide it as
well. For example, during the current Zika virus epidemic international health authorities has
exploited citizens reports of outbreak in Latin America.

Social media also affects behaviour. Public opinion is not solely built from institutional messages,
but also includes shared testimonies, advices, discussions with family, friends, neighbours, family
doctor, and professionals, as well as TV, newspapers, the Internet (databases, Google,
participative spaces, that is, forums, Facebook, Twitter and WhatsApp). However, it is also
important to stress that, even though the Internet and social media are widely considered as new
information sources, many actors do not use them.

Twitter story

A feature of social media is that political issues travels between different discussions. For
example, in February 2016 Pope Francis announced that contraception may be used in the fight
against the Zika virus. On Twitter, Pope Francis’ statement was used as a wedge to open a debate
on women rights and abortion connected to discussions on Zika.
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TRUNEWS™ @TRUNEWS - Feb 9
"8 "| Have #Microcephaly. We Need Treatment. Not #Abortion"
tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

s

Twitter story 9: An anti-abortion tweet following Pope Francis statement on contraception in the fight against
the Zika virus.

"I have #microcephaly" is a story being used to drive anti-abortion statements. The article being
shared and retweeted by a number of users and organizations is a story about a young woman
who suffers from microcephaly. The main argument is that microcephaly is not dangerous, but
just needs more medical attention, and thus is not a reason for abortion. Anti-abortion groups
tend to use #prolife to drive an anti-abortion statements, but counter arguments also use the
same #prolife, to drive pro-abortion statements.

Summary

In this final chapter we have discussed the role of social media in risk communication and how
authorities should deal with communication of uncertainty, highlighting how it worked in
Australia and how Venezuela have struggled. This will be focal point of the discussion at the
citizen consultation as well.
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Key points

When balancing individual rights and the common good in the event of epidemics or
pandemics a central question is, when restrictions on personal freedom are justified? In
broad terms, legitimate restrictions on personal freedoms may occur if, in exercising
one’s freedom, one places others at risk.

Communicating about relevant threats and including the public in the process is very
important. There are many types of media and information channels in which risk
communicators can broadcast information, for instance at public meetings, newspaper,
radio, television, or the Internet — many of which often are applied in a combination.
However, not all media match all target groups.

The tension between secrecy and transparency is a fundamental dilemma. As too much
transparency might leave states vulnerable the risk of intentionally caused outbreaks (i.e.
bioterrorism), too much secrecy might diminish public trust and jeopardize effective risk
communication. For example, if a state suspects an intentional outbreak, the
government may hold information back from on public communicative to work
effectively. However, public communication is essential to keep the publics’ trust, as
discussed in the previous chapter.

Risk and crisis communicators face pressure to adapt to the changing 21st-century
landscape. Citizens not only consume information from multiple sources, they provide it
as well. For example, during the current Zika virus epidemic international health
authorities has exploited citizens reports of outbreak in Latin America.
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Glossario
Epidemia: € la rapida diffusione di malattie infettive che colpisce un gran numero di persone di
una data popolazione in un breve periodo di tempo, solitamente due settimane o meno.

ECDC. European Centre for Disease Prevention and Control (Ente Europeo per il controllo e la
prevenzione delle malattie infettive): & I'agenzia indipendente dell’Unione Europea la cui
missione & di rafforzare le difese dell’Europa contro le malattie infettive. E stata fondata nel 2004
ed e ubicata a Solna, Svezia.

Diritti fondamentali: e il termine usato per descrivere i diritti umani come sanciti nel diritto
europeo.

Influenza A/H1N1 (influenza suina): € la malattia causata dal virus influenzale e della pandemia
mondiale nel 2009. Ora il virus e diventato causa di influenza stagionale umana che circola anche
nei suini.

HPV: é il papillomavirus umano (HPV), un virus che provoca il tumore al collo dell’utero e i
condilomi genitali.

MPR: vaccino contro morbillo, parotite e rosolia.

Pandemia: e la diffusione su scala mondiale di una nuova malattia. Una pandemia influenzale si
verifica quando un nuovo virus influenzale emerge e si diffonde nel mondo perché la maggior
parte delle persone non hanno anticorpi.

Liberta personale: sono le garanzie personali e le liberta individuali che i governi devono
rispettare. La definizione del termine differisce tra i paesi, ma spesso include liberta di stampa,
liberta di religione, liberta di espressione e di parola, liberta di riunione, diritto alla liberta e alla
sicurezza, diritto alla privacy e diritto alla parita di trattamento ai sensi della legge.

Misure di preparazione: sono le misure di prevenzione da mettere in atto per prevenire la
diffusione delle malattie trasmissibili e far fronte alle epidemie.

Misure di risposta: sono le misure da mettere in atto durante un’epidemia o pandemia per
rispondere ad una sua manifestazione.

Comunicazione del rischio: ¢ il processo dinamico e interattivo di condivisione di informazioni
efficaci e strategiche su un problema di grande preoccupazione per aiutare le persone a farvi
fronte, prendere decisioni informate e comprendere questioni delicate, prima, durante e dopo le
emergenze.

Twitter: & un servizio online di social networking che consente agli utenti di inviare e leggere
brevi messaggi di 140 caratteri denominati “Tweet”. Gli utenti registrati possono leggere e
inviare tweets, mentre coloro che non sono registrati possono solo leggerli.

Vaccinazione: & l'introduzione, negli esseri umani, di antigeni precedentemente trattati per
renderli innocui, allo scopo di indurre lo sviluppo dell'immunita.

97



Introduzione

Le consultazioni dei cittadini a livello europeo nel progetto ASSET

Il 24 settembre 2016, ASSET ospitera le consultazioni dei cittadini in otto paesi europei (Bulgaria,
Danimarca, Francia, Irlanda, Italia, Norvegia, Romania e Svizzera). Lo scopo delle consultazioni
di capire cosa i cittadini europei pensano riguardo alla preparazione e alla risposta alle epidemie
e pandemie. Se state leggendo questo manuale, vuol dire che siete stati selezionati per
partecipare alle consultazioni dei cittadini nel vostro paese.

Al termine delle otto consultazioni dei cittadini, scriveremo una relazione con le vostre
raccomandazioni di come sviluppare politiche di preparazione e risposta a epidemie e pandemie
nell’UE. Presenteremo le raccomandazioni nei rapporti direttamente ai rilevanti responsabili
politici dell’UE. Le consultazioni dei cittadini sono impostate per fornire a voi una opportunita per
riflettere sulle questioni legate alle misure di preparazione e risposta a epidemie e pandemie, e
per voi di dare i vostri consigli su come i responsabili politici e le organizzazioni possono fare
meglio.

ASSET

ASSET e un progetto di ricerca europeo della durata di quattro anni. Il progetto riunisce esperti
con diversi background, ad esempio di sanita pubblica, ricerca epidemiologica e sui vaccini,
scienze politiche e sociali, legge ed etica, studi di genere, scienze della comunicazione e media.
L'obiettivo del progetto & di sviluppare una strategia integrata e transdisciplinare per le misure di
prevenzione delle pandemie.

Per maggiori informazioni: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

Su questo libretto
Questo opuscolo informativo e stato scritto per fornirvi informazioni di base sui temi che saranno

discussi nel corso delle consultazioni dei cittadini. Quando parteciperete alla riunione vi verra
chiesto di esprimervi su alcune domande per ciascun argomento. Le domande e il materiale
informativo saranno gli stessi per tutte le otto consultazioni europee. Al termine delle riunioni,
potremo confrontare i risultati per vedere somiglianze e differenze tra i paesi.

In questo libretto troverete un’introduzione ai quattro temi relativi alla preparazione e risposta
ad epidemie e pandemie. Il contenuto trae spunto da precedenti rapporti informativi prodotti
dagli esperti del progetto ASSET (questi rapporti si possono trovare nella pagina web di ASSET).
Oltre a questi rapporti, abbiamo analizzato Twitter per scoprire quali sono i temi discussi online.
Ci siamo concentrati sulle discussioni sollevate da esperti su argomenti relativi ad epidemie e
pandemie. In questo opuscolo, abbiamo evidenziato alcune delle discussioni trovate su Twitter.
Ogni volta che sul libretto verra descritta una storia di Twitter, troverete una piccola icona di
Twitter sulla sinistra.
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Equilibrio tra i diritti individuali e il bene comune in caso di

epidemie e pandemie

Introduzione

In questo capitolo, parliamo di diritti etici e fondamentali in situazioni di emergenza sanitaria,

come le epidemie e pandemie. Secondo un proverbio, “circostanze straordinarie richiedono

misure straordinarie”. In tempo di crisi, i tecnici e responsabili politici per la lotta alla pandemia si

sono spesso impegnati per trovare il miglior equilibrio nelle misure straordinarie da adottare cosi

da ottenere risultati ma nel rispetto dei diritti umani fondamentali e delle tensioni etiche che

possono sorgere nelle diverse fasi di una pandemia.

Misure di preparazione

Durante una minaccia epidemica o pandemica le autorita di sanita pubblica possono utilizzare

diverse misure di preparazione, alcune delle quali comportano restrizioni alle liberta personali.

Vaccinazione

Nonostante i progressi nel trattamento medico delle malattie, la
prevenzione € ancora il rimedio piu efficace. Durante le minacce
epidemiche, I'isolamento, la vaccinazione e la quarantena sono ancora la
risposta principale all’epidemia. Dalla vaccinazione pandemica per
A/HIN1 i tassi di influenza stagionale e di altri vaccini sono diminuiti,
compresi poliomielite e morbillo. Tutto cid ha generato una discussione
sulle vaccinazioni obbligatorie. | fautori sostengono che queste
contribuirebbero a debellare le malattie e andrebbero considerate un
bene comune per la societa. Gli avversari, d’altra parte, considerano la
vaccinazione una scelta personale e puntano al conflitto tra i diritti
fondamentali (I’autonomia delle persone di prendere decisioni) e la
vaccinazione obbligatoria. Si sostiene anche che alcune persone hanno
una maggiore responsabilita nel vaccinarsi rispetto ad altre. Per esempio,
essendo giornalmente esposti a malattie infettive, gli operatori sanitari
rischiano di ammalarsi e/o di trasmettere I'infezione ai pazienti che hanno
un sistema immunitario meno efficiente. Cid nonostante, ad oggi, la
copertura con la vaccinazione negli operatori sanitari varia da un minimo
del 10% al 40-50%, anche se non sono chiarite, negli stessi studi, le ragioni

di questo fenomeno.

Come sono stati scoperti i vaccini:
| vaccini permettono al corpo di
combattere una particolare infezione.
Nel 1796 [linglese Edward Jenner
inietto il vaiolo ad un ragazzo di otto
anni. All’epoca era una delle malattie
piu mortali in Europa, tuttavia non
sviluppo la malattia. Jenner ha
osservato che le pastorelle non
avevano quasi mai contratto la
malattia. Come avrebbe capito in
seguito, il meno mortale vaiolo bovino
si e rivelato un vaccino efficace contro
il vaiolo. Prima di inoculare il vaiolo al
ragazzo gli aveva somministrato del
vaiolo bovino, dimostrando la sua
ipotesi. Da allora, i medici di tutto il
mondo hanno adottato questa tecnica
e I'hanno resa piu efficace per
combattere e debellare le malattie
infettive, tra cui il vaiolo.

Nonostante il ruolo centrale delle vaccinazioni nella preparazione alle epidemie, alcune persone

non cessano di sollevare preoccupazioni sulla vaccinazione, associando gravi effetti collaterali a

diversi vaccini. Per esempio, il vaccino MPR (morbillo, parotite e rosolia) e stato associato

all’autismo, seppure non vi sia alcuna prova scientifica a supporto, e il vaccino HPV (contro il

papilloma virus) a sintomi debilitanti, quali affaticamento, vertigini e forti mal di testa.
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Vaccinazioni e gravidanza

Le donne in gravidanza sono in generale piu soggette ad avere malattie gravi e ad essere
ospedalizzate per l'influenza, e durante le pandemie il tasso di mortalita € superiore rispetto a
quelle non in gravidanza.

Le ragioni addotte sono diverse: i cambiamenti ormonali durante la gravidanza, il sovraccarico sul
sistema cardiovascolare e la relativa debolezza del sistema immunitario della madre che la natura
“impone” per prevenire il rigetto del feto; tutto questo fa in modo che sia piu difficile per la
madre sviluppare una riposta antivirale sufficientemente forte.

L'Organizzazione Mondiale della Sanita raccomanda a tutte le donne in gravidanza di vaccinarsi
durante la stagione influenzale, e alle autorita sanitarie di dare loro la massima priorita in caso di
una minaccia da parte della pandemia influenzale. Purtroppo, in entrambi i casi fino ad oggi, le
coperture vaccinali delle madri sono inferiori a quelle della popolazione generale.

Alla base di cio, certamente, c’@ la non conoscenza delle donne incinte dell’aumentato rischio ma
anche i molti operatori sanitari che non consigliano alle donne incinte di vaccinarsi contro
I'influenza pandemica o stagionale per il timore di dare un vaccino alla donna incinta (che si &
invece dimostrato completamente innocuo).

Altre misure di preparazione

La restrizione delle liberta personali in fase di risposta di una pandemia & un intervento,
che mira a controllare la diffusione della malattia. Puo assumere diverse forme, ad esempio
la quarantena, l'isolamento, il controllo delle frontiere e la limitazione dei contatti sociali.

Quarantena: ¢ la limitazione di movimento e attivita di persone o animali sani esposti a un
caso di sospettata o confermata malattia trasmissibile durante il suo periodo di
trasmissione (cioe, i contatti) per prevenire la trasmissione della malattia durante il periodo
di incubazione in caso di infezione.

Isolamento: € la separazione, per il periodo di trasmissione, di persone o animali infetti da
altri, in condizioni tali da impedire o limitare la trasmissione dell’agente infettivo da quelli
infetti a coloro che sono suscettibili o che possono diffondere I'agente ad altri.

Controllo delle frontiere: sono quelle misure che limitano/controllano la diffusione
dell'infezione attraverso i punti di ingresso del paese. Possono includere le restrizioni di
viaggio, il controllo degli ingressi o uscite, report, avvisi, raccolta e diffusione delle
informazioni sui passeggeri, avvisi o restrizioni di viaggio, ecc.

Limitazione dei contatti sociali: consiste in una serie di misure comunitarie per ridurre il
contatto tra le persone (ad es. chiudendo scuole o vietando grandi raduni). Le misure
comunitarie possono prevedere anche |'adozione di comportamenti individuali che
aumentino la distanza tra le persone nella vita quotidiana sul luogo di lavoro o di altre
precauzioni (ad es. sostituire le telefonate agli incontri faccia a faccia, evitare le strette di
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Diritti individuali vs il bene comune
Tutte le misure preventive descritte nella sezione precedente vengono applicate ai singoli

individui o ad intere comunita. Le misure sono spesso applicate anche se le autorita non hanno
prove schiaccianti sulla natura della minaccia epidemica. Di conseguenza, € possibile che
insorgano questioni etiche.

La domanda e: quando sono giustificate le restrizioni alla liberta personale? In termini generali, si
possono considerare legittime le restrizioni alle liberta personali se, esercitando la propria
liberta, si espongono gli altri al rischio. Isolamento e quarantena sono forse le due situazioni che
hanno le maggiori implicazioni etiche poiché impongono direttamente restrizioni alle liberta
personali e sfidano i diritti fondamentali dei cittadini. La quarantena (nei sani) e I'isolamento (nei
malati) causano un contrasto tra gli interessi della societa a proteggere e promuovere la salute
dei suoi cittadini e gli interessi dei singoli individui nelle liberta civili come privacy, non
discriminazione, liberta di movimento e liberta di detenzione arbitraria.

Tuttavia, misure coercitive sanitarie come I'isolamento e la quarantena possono essere legittime
guando giustificate dall’equilibrio fra I'interesse della salute di tutti e della liberta dell’individuo.

Storia di Twitter

Un esempio di tale discussione pubblica online riguarda le Olimpiadi di Rio 2016. Seguendo
I’epidemia da virus Zika 2015-2016, la comunita scientifica, i comuni cittadini e i media hanno
richiamato |'attenzione sull’epidemia. La discussione si & rapidamente diffusa su Twitter, e la
gente ha commentato la storia utilizzando degli hashtag, come #MoveOlympics e #Zika. A maggio
2016 un gruppo di scienziati si & riunito per esortare I'Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) e il Comitato Olimpico Internazionale a spostare o rimandare le Olimpiadi di Rio 2016. Gli
esperti sostenevano che le nuove scoperte su Zika rendevano non etico portare avanti i giochi.

RT ! 28. ma is oversa
i Health experts urge #/WWHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
® threat on.ri.com/7dxu

else &
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Storia di Twitter 10: Una notizia ritwittata spesso e la storia di esperti di salute che esorta a spostare o rinviare le
Olimpiadi di Rio 2016.

Nonostante I'esortazione di piu di 100 esperti di salute sul’OMS per esercitare pressione sul
Comitato Olimpico internazionale e sul governo brasiliano per provare a spostare i giochi
olimpici, migliaia di utenti di Twitter si sono impegnati nella discussione. Spesso non hanno
neanche espresso preoccupazione ad andare ai giochi, né il loro supporto di andare come
previsto. L'OMS ha rifiutato di sostenere I'allarme e le Olimpiadi di Rio 2016 sono state dichiarate
aperte il 5 agosto 2016.

Definizioni di priorita e allocazione delle scarse risorse

Qualsiasi emergenza di sanita pubblica a scala pandemica richiede da parte dei governi di
prendere decisioni difficili in merito alla definizione delle priorita e alla allocazione di risorse
scarse, che includono risorse sia umane che materiali. Cid che caratterizza qualsiasi evento
pandemico ¢ il fatto che uno straordinario elevato numero di persone su una vasta area
geografica richiede cure allo stesso tempo, con un impatto immediato sulla disponibilita di risorse
sia umane che materiali.

Alcune delle domande importanti che le autorita sanitarie dovrebbero considerare nei loro piani
di distribuzione includono:

= Quali merci scarse sono coinvolte nel piano di distribuzione?

=  Chi decidera sulla definizione delle priorita e distribuzione?

= Chi e idoneo a essere un beneficiario?

= Quali criteri moralmente rilevanti saranno impiegati per la definizione delle priorita?

Nel decidere in merito a tali domande i governi e le autorita di sanita pubblica spesso applicano il
principio di equita, ma non e sempre facile. Si dovrebbe poter, ad esempio, dare la priorita al
trattamento ad alcuni gruppi prima di altri. 'OMS raccomanda di dare priorita a vaccinare gli
operatori sanitari, poiché hanno un ruolo da svolgere durante una pandemia a beneficio della
societa.

Riepilogo

In questo capitolo abbiamo ragionato su diverse misure di preparazione, discusso i pro e i contro
della loro applicazione, in particolare il potenziale contrasto tra diritti individuali e bene comune.
Alla consultazione dei cittadini vi invitiamo a discutere su come dovremmo bilanciare i diritti
individuali e il bene comune in caso di epidemie o pandemie.
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Comunicazione tra cittadini e autorita di sanita pubblica

Introduzione

Questa sezione prende in considerazione i canali della comunicazione del rischio e i conflitti che
insorgono inevitabilmente durante le risposte alle emergenze di sanita pubblica. La
comunicazione & un processo dinamico di condivisione e di risposta alle informazioni su una
minaccia alla salute pubblica, come una pandemia influenzale o un’epidemia di Ebola.

La comunicazione del rischio & I'approccio adottato dalle autorita per evitare il diffondersi della
paura irrazionale e di comportamenti basati sulle informazioni infondate che si diffondono nel
pubblico. Secondo I'Ente Europeo per il controllo e la prevenzione delle malattie infettive (ECDC,
in Svezia) la comunicazione ideale del rischio durante una minaccia di epidemia “ottimizza la
capacita del pubblico di agire come partner efficace per favorire la prevenzione, promuovendo il
contenimento, la resilienza e la guarigione”.

Come comunicano le autorita sanitarie?

Strategie di comunicazione

La comunicazione del rischio intende largamente migliorare il processo decisionale individuale e
collettivo e includere la preparazione alla pandemia, la risposta e la guarigione. La comunicazione
del rischio si concentra principalmente sulla preparazione e analizza le condizioni necessarie per
il pubblico di acquisire informazioni, competenze e opportunita partecipative quando non é
evidente alcuna minaccia imminente. Durante un’epidemia, la comunicazione del rischio si
concentra sulla risposta.

Si crede oggi che la comunicazione dovrebbe includere messaggi su:

e Diffusione e mortalita della malattia
e Raccomandazioni di azioni per prevenire e rispondere efficacemente
e Storie di social media

Generalmente, le autorita sanitarie mirano a rendere la comunicazione del rischio semplice, con
messaggi chiari e su misura per il target che vogliono raggiungere.

Canali di informazione

Comunicare su rilevanti minacce e includere il pubblico nel processo € molto importante.
Tuttavia, le autorita sanitarie hanno bisogno anche di decidere quali canali media e quali
informazioni usare. Ci sono molti tipi di media e canali informativi in cui i comunicatori del rischio
possono diffondere le informazioni, per esempio riunioni pubbliche, giornali, radio, televisione, o
Internet — molti dei quali spesso sono in combinazione.

Nel fare questa scelta, i comunicatori del rischio si trovano ad affrontare due riflessioni centrali:
I’affidabilita e la portata del mezzo di comunicazione.

Per quanto riguarda I'affidabilita, € importante rendersi conto che tutte le fonti non sono uguali.
Molti fattori interessano la scelta individuale, come sesso, eta e formazione.
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Inoltre, uno studio che aggrega I'affidabilita percepita
dal pubblico dei diversi media suggerisce la seguente »

: B 2 a e
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Foto 3: I cittadini generalmente considerano i
medici di famiglia la fonte attendibile per le
informazioni di sanita pubblica

classificazione:

19. Medico di famiglia
20.
21.
22.
23.
24,

Ricercatore universitario 4

Media
Governo locale (regionale o distrettuale)

1

Governo centrale
Industria

Per quanto riguarda la portata dei diversi canali informativi, non basta per diffondere
ampiamente il messaggio, poiché certi gruppi non possono essere raggiunti attraverso particolari
canali informativi. Ad esempio, le persone anziane e i canali di comunicazione dei social media
non si accordano bene. La tabella 1 riassume con quali gruppi target si combinano i canali

informativi.

Canale Pubblico | Rappresent | Immigrati | Anziani | Famiglia | Senza

informativo | in anti eletti, e rifugiati con dimora

generale | decisori bambini | fissa

politici e
attivisti

Sito web v v v

Lista email v

Social v v v

media

Communita v v v

di incontri

Volantini v v v v v

basati su

comunita

basati sulla

fede

Scuole e v v v

assistenza

dei bambini

Operatori v v v

sanitari

Tabella 3: Corrispondenza tra canale informative e gruppo targe.

Basandosi sulla tabella sopra riportata, i comunicatori del rischio valutano attentamente il canale
di informazione di cui fanno uso, quando ne considerano la portata. Ad esempio, mentre la
comunicazione di massa potrebbe raggiungere piu persone, la comunicazione piu diretta e
necessaria per raggiungere gli immigrati, magari attraverso gli operatori sanitari.
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Sfide

La comunicazione del rischio durante le pandemie & particolarmente impegnativa. La sfida
consiste nel fatto che le pandemie si diffondono su vaste aree geografiche e in tempi piu lunghi,
richiedendo un livello di coordinamento elevato fra i diversi paesi. Una principale
raccomandazione di un gruppo di esperti dopo la pandemia A/HIN1 & stata la richiesta di una
nuova e migliore comunicazione bidirezionale tra scienza e societa. In particolare, il livello di
diminuzione di fiducia nelle autorita pubbliche e la comparsa di informazioni infondate sono
state evidenziate come le sfide principali.

Dialogo per evitare la diffusione delle informazioni infondate

Nel caso della recente epidemia da virus Ebola si sono sviluppate molte informazioni infondate.
Tra le piu popolari ricordiamo quella che gli operatori sanitari occidentali diffondevano la
malattia. Questa credenza si & tradotta in comportamenti gravi da parte della gente del posto
che nascondeva le persone malate o morte. Tali informazioni infondate costituiscono sistemi
informativi paralleli. La “crisi di fiducia” e la mancanza di fiducia nelle competenze scientifiche
dopo la pandemia A/HIN1 ha cambiato I'atteggiamento di molte famiglie per quanto riguarda la
vaccinazione, contribuendo a ridurre i tassi di immunizzazione in alcune zone, lasciando gruppi di
bambini non protetti, ad esempio contro la polio, e impedendo il raggiungimento di importanti
traguardi, quali I’eliminazione del morbillo dall’Europa.

Molti esperti sostengono che una strategia di comunicazione bidirezionale autentica (non solo
quella fatta dalle autorita verso la popolazione ma anche viceversa, quella che la collettivita ha
bisogno di fare verso le autorita) diminuirebbe in gran parte queste sfide della comunicazione del
rischio. Un mezzo di comunicazione alternativo in questo senso € la comunicazione sui social
media. Qui di seguito forniamo un esempio preso da Twitter.

Storia di Twitter

La coerenza delle informazioni € essenziale nella comunicazione del rischio poiché le persone si
confondono e si preoccupano quando sono esposte a messaggi di rischio diversi e a volte in
conflitto. Questo & il motivo per cui le autorita sono molto spesso inclini a trattenere
I'informazione fino a quando non sono assolutamente sicure che il messaggio sia vero — e per
negoziare il messaggio all'interno delle diverse autorita di settore prima di comunicarle al
pubblico.

Un esempio & dato dalla recente dichiarazione dell’lOMS che Zika era una emergenza sanitaria
globale e la discussione pubblica sul virus. Infatti, mentre il pubblico aveva discusso di Zika per
mesi, 'OMS ha aspettato di rendere pubblica la propria dichiarazione a febbraio 2016 per
concentrarsi in primo luogo sulla propria comunicazione del rischio.
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ASSET og 2 andre felger

Jennifer Yang @ (@jyangstar - 1. feb As oversattelse &
The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

d 'Heqlth
nization s

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Storia di Twitter 2: Margaret Chan, direttore generale dell’OMS ha dichiarato Zika una emergenza sanitaria globale
ad una conferenza stampa tenutasi a febbraio 2016.

Quando I'OMS nel mese di febbraio di quest’anno ha dichiarato Zika un’emergenza sanitaria
globale, a causa della rapida diffusione del virus, era solo la 4° volta che I'OMS dichiarava un tale
stato a partire dalla sua costituzione; i tre casi precedenti erano stati per ’A/H1N1, Ebola e la
poliomielite. L'utente Twitter invece aveva discusso del virus prima di questo evento, e il numero
di tweet si & raddoppiato come reazione alla dichiarazione dell’'OMS.

Riepilogo

Sopra abbiamo discusso il cosa, il come e il perché della comunicazione del rischio, discutendo su
quali informazioni comunicare e come farlo. Durante la consultazioni dei cittadini, vi invitiamo,
tra gli altri argomenti, a discutere di quali canali informativi vi fidate e attraverso quali vorreste
che le autorita sanitarie comunicassero.
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Trasparenza in situazione di crisi

In questo capitolo vi chiediamo di riflettere sul conflitto tra trasparenza e segretezza in sanita
pubblica e se esista un ruolo per la partecipazione dei cittadini durante una crisi. Vorremmo che
discuteste anche sul conflitto di interessi che esiste all'interno di chi governa in salute pubblica.

Conflitto tra riservatezza e trasparenza

Il contrasto tra segretezza e trasparenza € un dilemma fondamentale. Troppa trasparenza
potrebbe lasciare un paese vulnerabile al rischio di epidemie causate intenzionalmente (vedi il
bioterrorismo); al contrario, troppa riservatezza potrebbe diminuire la fiducia della gente
comune e compromettere l'efficacia della comunicazione del rischio. Ad esempio, si & gia
verificato che, sospettando un’epidemia provocata intenzionalmente, il governo ha tenuto
nascosta I'informazione al pubblico per lavorare piu efficientemente e senza intoppi. Tuttavia, la
comunicazione pubblica € essenziale per mantenere la fiducia della gente, come e stato spiegato
nel capitolo precedente.

Partecipazione dei cittadini

Nei piani dei vari stati europei per la preparazione alle pandemie, la partecipazione dei cittadini
molto raramente & tenuta in conto e le misure di protezione dei cittadini vengono normalmente
decise sulla base di una conoscenza approssimativa di cio che i cittadini chiedono in realta.

Il fatto che il parere degli esperti pud, in molti casi, differire dall’opinione pubblica & un problema
da considerarsi. Una volta regolamentata, la partecipazione dei cittadini nella gestione delle
pandemie ed epidemie € molto appropriata. Se non altro, dal momento che i cittadini sono quelli
che dovranno convivere con le conseguenze della pandemia, € giusto che essi debbano avere una
voce nella pianificazione della preparazione.

Storia di Twitter
Un esempio di divergenza tra le autorita e la gente comune é riscontrabile in una storia di Twitter
dal Venezuela.

Mentre I'epidemia del virus Zika si diffondeva rapidamente in America Latina nel febbraio 2016,
molti Stati hanno pubblicato avvisi di servizio pubblico sulle zanzare e sui nuovi casi. Il Venezuela
ha minimizzato I'epidemia e ha limitato I'informazione sulla sua diffusione. Medici ed esperti di
sanita pubblica ritenevano che il governo avesse significativamente sottostimato il bilancio del
virus Zika, che ufficialmente si & attestato a circa 5.000 casi. Alcuni esperti indipendenti hanno
stimato che potrebbero esserci pil di mezzo milione di casi di malattia trasmessa dalle zanzare.
Questo numero metterebbe lo stato del Venezuela al secondo posto come lo stato piu colpito,
superato solo dal Brasile.
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macloco @macloco - 16. feb
#\enezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
#50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpost.com

Storia di Twitter 3: gli utenti di Twitter in Venezuela hanno twittato storie, come questo articolo del Washington
Post, durante I'epidemia di Zika.

Gli utenti Twitter venezuelani hanno utilizzato tale mezzo per condividere notizie e testimonianze
personali sul virus Zika. In questo modo si sono diffuse on-line due storie diverse riguardo alla
situazione in Venezuela. Mentre ¢ difficile conoscere le ragioni che stanno dietro la posizione
ufficiale del governo sul virus Zika in Venezuela, le storie di Twitter mostrano una diversita tra il
punto di vista del pubblico e del governo sulla gravita della situazione. Cido ha indotto gli
specialisti in malattie infettive ad utilizzare i social network per cercare di far comprendere la
portata dell’epidemia Zika.

Conflitto di interessi
Dell’eredita della pandemia A/H1N1 del 2009 se ne & spesso discusso nel contesto del conflitto di
interessi nel settore sanitario. Di conseguenza, le persone hanno iniziato a considerare le
pandemie come meno pericolose. La percezione del rischio della popolazione di molte altre
malattie infettive, inoltre, sembra essere cambiata di conseguenza. Molte persone in Europa e
negli Stati Uniti credono che 'OMS abbia esagerato durante la pandemia A/H1N1. Credono che la
reazione eccessiva fosse dovuta ai legami dellOMS con l'industria farmaceutica. Nella loro
mente, I'influenza & una malattia banale, e I'influenza pandemica non rappresenta una grave
minaccia. La perdita di fiducia nelle autorita sanitarie nazionali e internazionali ha avuto un forte
impatto sulle vaccinazioni oltre che per quella pandemica anche per I'influenza stagionale. Inoltre
anche la sfiducia per le vaccinazioni in generale € aumentata (ad esempio per quanto riguarda i
vaccini contro morbillo e polio).
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L’OMS riceve finanziamenti limitati e di conseguenza si basa su contributi volontari. Parte di tali
contributi volontari derivano dalle grandi aziende farmaceutiche. Inoltre gli scienziati che hanno
consigliato I’'OMS sulle sue politiche e raccomandazioni sull’influenza, includendo la decisione di
proclamare “pandemia” la cosiddetta influenza suina, avevano stretti legami con le aziende che
producono vaccini e farmaci antivirali come il Tamiflu. L'OMS all’epoca perd non aveva rivelato
pubblicamente questo fatto.

L'uso di farmaci sperimentali durante la crisi

Durante una epidemia o pandemia la popolazione diventa ansiosa. L’ansia e la paura mettono
pressione sulle autorita per provare farmaci sperimentali o vaccini, compreso il trattamento
preferenziale di farmaci sperimentali. Un farmaco sperimentale € un medicinale (farmaco o
vaccino) che non ha ancora ricevuto I'approvazione dalle autorita normative governative per
I'uso di routine nella medicina umana o veterinaria. Un medicinale potrebbe essere approvato
per I'uso per una malattia o patologia ma & ancora considerato sperimentale per altre malattie o
patologie.

Durante I'epidemia di Ebola, gli scienziati hanno provato una molteplicita di farmaci sperimentali.
La sperimentazione ha avuto luogo sotto la pressione di un farmaco per curare, o una
vaccinazione per fermare o rallentare la diffusione del virus. Mentre i processi per I'approvazione
dei farmaci sono molto dettagliati, alcuni sostengono che durante la minaccia di un’epidemia o
pandemia devono essere abbreviati perché talora e questione di vita o di morte, compresi i
farmaci sperimentali.

Riepilogo

Abbiamo discusso di come segretezza e trasparenza a volte possono essere viste come un
compromesso. Abbiamo introdotto anche il ruolo della partecipazione dei cittadini durante la
crisi o la minaccia di epidemia o pandemia. Alle consultazioni dei cittadini si discutera se sia
giusto che le autorita pubbliche trattengano le informazioni ai cittadini e su come affrontare i
conflitti di interesse.
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Fiducia, azione e accesso alla conoscenza

Infine, ci piacerebbe esplorare le questioni sulla fiducia e il comportamento della gente. Nei
capitoli precedenti abbiamo gia parlato dei dilemmi affrontati dalle autorita di sanita pubblica
nello scegliere cosa, come e quando comunicare i rischi e sulle collaborazioni con le societa e le
aziende farmaceutiche. In questa sezione trattiamo il rapporto tra fiducia nelle organizzazioni e
nei media e il comportamento della gente.

La relazione tra fiducia e azione

La costruzione della fiducia e la credibilita della fonte della comunicazione sono la sfida
fondamentale per le autorita sanitarie e le organizzazioni sanitarie internazionali. Infatti, in
assenza di fiducia la comunicazione sul rischio e le raccomandazioni sui comportamenti da
adottare possono essere ignorati. Quando la fiducia € alta le raccomandazioni, ad esempio, sul
cambiamento comportamentale sono seguite piu ampiamente e coerentemente. Questo vale
soprattutto durante una minaccia di epidemia o pandemia, poiché si sa che le persone in
difficolta diventano emotive e perdono fiducia.

E interessante notare che le organizzazioni internazionali possono essere percepite come pil
affidabili delle Autorita Sanitarie Nazionali, perché queste ultime sono percepite come
organizzazioni politiche che agiscono perseguendo interessi politici piuttosto che il beneficio del
pubblico generale. Si tratta di un problema molto serio, poiché la fiducia del pubblico
nell’autorita rappresenta un aspetto cruciale per I'efficacia della comunicazione del rischio.

In particolare, durante la pandemia A/HIN1 le autorita pubbliche dovevano far fronte alle
ricorrenti informazioni infondate diffuse sui tradizionali media e su Internet relativamente al
complotto tra loro e l'industria farmaceutica, che ha portato all’affermazione che A/HIN1 era
una “falsa epidemia”. Di conseguenza, parte della comunicazione del rischio durante la pandemia
A/HIN1 ha mostrato errori di comunicazione. Durante e soprattutto dopo la pandemia di
A/HIN1, cio ha provocato un’ondata di mancanza di fiducia nei confronti delle agenzie
governative e delle altre agenzie, propagatasi nel pubblico generale del’lUE compromettendo la
futura comunicazione del rischio.

Comunicazione dell’incertezza

Un dilemma collegato alla fiducia e all’azione € come comunicare I'incertezza. Un modello ideale
di comunicazione del rischio e difficile da applicare durante una epidemia o pandemia, in cui la
quantificazione del rischio € incerta e soggetta ad aggiornamenti, fin tanto che si raccolgono dati.
Tuttavia, € stato dimostrato che & importante diffondere le informazioni al pubblico quanto
prima, anche solo per dire che si sta indagando la situazione e si forniranno gli aggiornamenti;
questo aiuterebbe ad allontanare le informazioni infondate e la disinformazione. In ogni caso, le
autorita sanitarie devono bilanciare la velocita con la precisione, poiché la disinformazione
potrebbe ridurre la fiducia e la credibilita, come detto in precedenza.

Inoltre, la fiducia nelle autorita responsabili della comunicazione del rischio & fondamentale.
L’Australia fornisce un buon esempio: malgrado l'incertezza del messaggio, dovuta alla mancanza
di informazioni certe, pur tuttavia la comunicazione del rischio non & mai venuta meno durante la
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pandemia di A/H1IN1, il che ha provocato loro encomi da parte della popolazione. All’estremo
opposto il Venezuela che e stato evidenziato come il peggior gestore dell’incertezza, come
spiegato nella storia di Twitter 3.

Il ruolo di internet e dei social media nel cambiare il comportamento

della gente

| comunicatori ufficiali del rischio sono costantemente sotto pressione per adattarsi al mutevole
panorama del 21° secolo. Con le minacce di epidemia causata intenzionalmente (vedi il
bioterrorismo) e altre nuove minacce costantemente emergenti, & essenziale comprendere come
i social media (ad es., WhatsApp, Facebook, Twitter e altro ancora) plasmano la comunicazione
durante un’epidemia.

Molti attori non hanno sfruttato per molto tempo le opportunita che vengono dai social media.
Ad esempio I'impegno pubblico & stato per lo pil mancante quando si ruppero gli argini a New
Orleans dopo che l'uragano Katrina si era abbattuto nell’agosto 2005. Nell’'ambiente odierno,
tuttavia, la mancanza di consapevolezza non € pil un problema. | cittadini non solo attingono
informazioni da piu fonti, ma ne forniscono anche. Ad esempio, durante I'attuale epidemia da
virus Zika le autorita sanitarie internazionali hanno sfruttato le segnalazioni dei cittadini
sull’epidemia in America Latina.

Anche i social media si interessano agli aspetti comportamentali. L’opinione pubblica non &
costruita solo sui messaggi istituzionali, ma include anche testimonianze condivise, consigli,
discussioni con familiari, amici, vicini, medico di famiglia e professionisti, oltre a TV, giornali,
Internet (banche dati, Google, spazi partecipativi, ossia forum, Facebook, Twitter e WhatsApp).
Tuttavia, € importante sottolineare anche che, sebbene Internet e i sociali media siano
ampiamente considerati come nuove fonti di informazione, molti attori non li usano.

Storia di Twitter
Una caratteristica dei social media & che le questioni politiche viaggiano su diverse discussioni.
Ad esempio, nel febbraio 2016 Papa Francesco ha annunciato che la contraccezione puo essere
usata nella lotta contro il virus Zika. Su Twitter, I'affermazione di Papa Francesco é stata utilizzata
come un cuneo per aprire un dibattito sui diritti delle donne e sull’'aborto connesso alle
discussioni sullo Zika.
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TRUNEWS™ @TRUNEWS - Feb 9
"I Have #Microcephaly. We Need Treatment, Not #Abortion”
fru.news/1Q5FggO #zika #prolife

o

Storia di Twitter 4: Un tweet anti-aborto in seguito alla dichiarazione di Papa Francesco sulla contraccezione per la
lotta contro il virus Zika.

“I have #microcephaly” & una storia che viene utilizzata per guidare le dichiarazioni anti-aborto.
L'articolo condiviso e ritwittato da diversi utenti e organizzazioni & una storia di una giovane
donna che soffre di microcefalia. La questione principale & che la microcefalia non & pericolosa,
ma ha solo bisogno di piu cure mediche e quindi non & motivo di aborto. | gruppi anti-aborto
tendono ad utilizzare #prolife per veicolare dichiarazioni anti-aborto, ma anche le contro-
argomentazioni utilizzano lo stesso #prolife, per le dichiarazioni pro-aborto.

Riepilogo

In questo capitolo finale abbiamo trattato il ruolo dei social media nella comunicazione del
rischio e in che modo le autorita dovrebbero occuparsi della comunicazione dell’incertezza,
evidenziando come ha funzionato in Australia e, al contrario, come il Venezuela abbia avuto
difficolta. Anche questo sara un punto focale della discussione durante la consultazione dei
cittadini.
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Punti chiave

Quando l'equilibrio dei diritti individuali e il bene comune in caso di epidemie o
pandemie & una questione centrale, quando sono giustificate le restrizioni alla liberta
personale? In termini generali, le legittime restrizioni alle liberta personali possono
verificarsi se, nell’esercizio della propria liberta, non si mettano a rischio gli altri.

Comunicare le minacce rilevanti e includere il pubblico nel processo & molto importante.
Ci sono molti tipi di media e canali informativi attraverso cui i comunicatori del rischio
possono diffondere I'informazione, per esempio le riunioni pubbliche, giornali, radio,
televisione, o Internet — molti dei quali spesso sono applicati in combinazione. Tuttavia,
non tutti i supporti si combinano con tutti i gruppi target.

Il contrasto tra segretezza e trasparenza €& un problema importantissimo. Troppa
trasparenza potrebbe lasciare gli stati vulnerabili al rischio di epidemie causate
intenzionalmente (vedi il bioterrorismo), troppa riservatezza potrebbe diminuire la
fiducia del pubblico e compromettere la comunicazione efficace del rischio. Ad esempio,
se uno stato sospetta una epidemia intenzionale, il governo pud tenere nascosta
I'informazione alla comunicazione pubblica per lavorare efficacemente. Tuttavia, la
comunicazione pubblica & essenziale per mantenere la fiducia della gente, come discusso
nel capitolo precedente.

| comunicatori del rischio e della crisi sono sottopressione per adattarsi al mutevole
panorama del 21° secolo. | cittadini non solo attingono informazioni da pil fonti, ma ne
forniscono anche. Ad esempio, durante I'attuale epidemia da virus Zika, le autorita
sanitarie internazionali hanno sfruttato le segnalazioni dei cittadini in merito all’epidemia
in America Latina.
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Ordliste

Epidemi: En epidemi er en rask spredning av sykdom til et stort antall mennesker i en gitt
befolkning i Ippet av kort tid, vanligvis to uker eller mindre.

European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC): En uavhengig organisasjon
underlagt EU, som har til oppgave a styrke Europas forsvar mot infeksjonssykdommer.
Organisasjonen ble etablert i 2004, og ligger i Solna i Sverige.

Grunnleggende rettigheter: Et begrep som brukes for & beskrive menneskerettigheter slik de
er anerkjent i den internasjonale folkeretten.

H1N1 (svineinfluensa) pandemien: H1N1- influensaviruset fgrte i 2009 til en
verdensomspennende pandemi. Det er nd et sesonginfluensavirus, som ogsa sirkulerer i griser.

HPV: Human papillomavirus (HPV) er et virus som blant annet forarsaker livmorhalskreft og
kjpnnsvorter.

MMR: Meslinger, kusma og rgde hunder.

Pandemi: En verdensomspennende spredning av en ny sykdom. | en influensapandemi oppstar
det et nytt influensavirus som sprer seg over hele verden, hvor de fleste mennesker mangler
immunitet.

Personlig frihet: Personlige garantier og friheter enkeltpersoner har, som myndighetene ma
respektere. Omfanget av begrepet er forskjellig fra land til land, men inkluderer ofte
pressefrihet, religionsfrihet, ytringsfrihet, forsamlingsfrihet, retten til trygghet og frihet, retten
til privatliv og lik behandling under loven.

Beredskapstiltak: Forebyggende tiltak iverksatt, som smittevern, for a hindre epidemier.

Responstiltak: Tiltak som er iverksatt under en epidemi eller pandemi for a8 handtere et
utbrudd.

Risikokommunikasjon: En dynamisk og interaktiv prosess for effektiv informasjonsdeling om
emner som skaper bekymring. Dette med formal om & hjelpe befolkningen til & handtere, ta
informerte beslutninger samt a forsta sensitive spgrsmal fgr, under og etter kriser.

Twitter: En online sosial nettverkstjeneste som lar brukerne sende og lese korte 140-
tegnsmeldninger, kalt “tweets”. Brukere som er registrert kan lese og poste tweets, mens de
som er uregistrert bare kan lese dem.

Vaksinasjon: Tilfgring av svake eller dgde smittestoffer eller toksiner i kroppen for a gjgre
kroppen immun mot sykdommen det aktuelle smittestoffet baerer med seg.
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Introduksjon

De europeiske folkemgtene i ASSET-prosjektet

| september 2016 vil ASSET veere vertskap for folkemgter i 8 europeiske land (Bulgaria,
Danmark, Frankrike, Irland, Italia, Norge, Romania og Sveits). Formalet med ASSETs folkemgter
er a forstd hvordan den europeiske befolkningen tenker omkring beredskap og respons i
forbindelse med pandemier og epidemier. Nar du leser dette betyr det at du har blitt valgt ut til
a delta pa folkemgtet i ditt land.

Etter de 8 folkemgtene vil vi skrive en rapport med anbefalinger om hvordan man skal utvikle
politikken som omhandler beredskap og respons knyttet til epidemier og pandemier. Vi vil
presentere anbefalingene i rapporten direkte til relevante EU-politikere. ASSETs folkemgter
skal gi deg en mulighet til & reflektere over problemstillinger knyttet til respons- og
beredskapstiltak i forbindelse med epidemier og pandemier. | tillegg vil du fa mulighet til a gi
anbefalinger til hvordan politikere og organisasjoner kan gjgre ting bedre.

ASSET

ASSET er et firearig forskningsprosjekt. Prosjektet kombinerer eksperter med ulik bakgrunn, for
eksempel folkehelse, vaksine og epidemiologisk forskning, sosial og politisk forskning, juss og
etikk, kjgnnsstudier, kommunikasjonsvitenskap og media. Malet med prosjektet er & utvikle en
integrert og tverrfaglig strategi for a utvikle beredskapstiltak.

For ytterligere informasjon: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

Om dette heftet

Dette informasjonsheftet er skrevet for a gi deg bakgrunnsinformasjon om temaene som vil bli
diskutert i Igpet av ASSETs folkemgter. Nar du deltar pa folkemgtet vil du bli bedt om & svare pa
noen spgrsmal knyttet til hvert tema. Spgrsmalene og informasjonsmateriellet er likt for

alle de 8 folkemgtene. Etter mgtene kan vi dermed sammenligne resultatene for a se pa
forskjeller og likheter mellom landene.

| dette heftet finner du en introduksjon til fire temaer som er relvante i forbindelse med
beredskap og respons tilknyttet epidemier og pandemier. Innholdet bygger i hovedsak pa
tidligere informasjonsrapporter skrevet av eksperter i ASSET-prosjektet (disse rapportene kan
du finne pa ASSETs hjemmeside henvist til ovenfor). | tillegg til disse rapportene har vi
analysert Twitter for a finne ut hvilke temaer som blir diskutert pa internett. Vi har her

fokusert pa diskusjoner som tas opp av ikke-vitenskapelige dabattanter om emner relatert til
epidemier og pandemier. | dette informasjonsheftet har vi framhevet noen av de diskusjonene

vi har funnet pa Twitter. Hver gang en Twitter-historie er beskrevet i heftet vil du finne et lite

Twitter-ikon, som det til venstre.
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Balansering av individuelle rettigheter og felles interesser i

tilfeller av epidemi og pandemi.

Introduksjon

| dette kapitlet gir vi en oversikt og diskuterer relevante hensyn i forbindelse med etiske og

fundamentale rettigheter i situasjoner med behov for ngdhjelp for folkehelsen, som pandemier og

epidemier. Det er et ordtak som sier “ekstraordinaere omstendigheter krever ekstraordineere tiltak”.

Under en pandemi ma politikere og de som er ansvarlige for planlegging balansere ekstraordinaere

tiltak med respekt for grunnleggende menneskerettigheter og etiske dilemmaer som kan oppsta i ulike

faser av en pandemi.

Beredskapstiltak

Under en epidemi- eller pandemitrussel kan offentlige helsemyndigheter bruke en rekke

beredskapstiltak, hvorav noen av disse medfgrer restriksjoner pa personlig frihet.

Vaksinasjon

Til tross for framskritt innen medisinsk sykdomsbehandling er fortsatt forebygging det mest effektive

virkemiddelet. Nar det finnes en epidemitrussel er vaksinasjon og
karantene fortsatt den dominerende responsen. Etter HIN1-
pandemien har antallet pd de som har tatt vaksine for
sesonginfluensa, ogsa vaksinasjon mot polio og meslinger, gatt
ned. Dette har skapt en debatt vedrgrende hvorvidt vaksinasjon
bgr veere obligatorisk. De som stgtter dette mener det kan bidra
til 3 utrydde sykdommer, og bgr betraktes som et felles gode for
samfunnet. Motstanderne, pa den andre siden, mener vi ma se pa
vaksinasjon som et personlig valg, og peker pa konflikten mellom
grunnleggende rettigheter (frihet til 3 ta egne valg) og obligatorisk
vaksinasjon. Noen hevder ogsa at noen mennesker har et stgrre
ansvar for a vaksinere seg enn andre. Dette

inkluderer for eksempel helsearbeidere, som pa daglig basis blir

utsatt for smittsomme sykdommer, og risikerer dermed a bli syke
selv eller & smitte pasienter med redusert immunforsvar. Studier
har vist at vaksinering blant helsepersonell er sa lavt som 10 % til
40-50 %, men det er ikke funnet noen klare mgnster for hvorfor
det er slik.

| denne sammenheng er det interessant at en fersk ASSET- studie
peker pa at obligatorisk vaksinering har en begrenset effekt pa
dekning. Studier fant ingen bevis for at det var en sammenheng
mellom obligatoriske vaksinasjoner og utbredelsen av immunitet
hos barn i europeiske land.

Hvordan vaksiner ble
oppdaget: Vaksiner har som
formal a gjgre det mulig for
kroppen a bekjempe en bestemt
infeksjon. 1 1796 injiserte
engelskmannen Edward Jenner en
atte ar gammel gutt med kopper.
Pa den tiden var dette en av de
dgdeligste sykdommene i Europa,
men ingen medisin var utviklet.
Jenner hadde observert at
budeier nesten aldri fikk
sykdommen, og det han lzerte var
at den langt mindre dgdelige
sykdommen ku-kopper viste en
effektiv vaksinasjon mot kopper.
Fgr han injiserte den atte ars
gamle gutten med kopper
injiserte han ku- kopper, som
beviste hans hypotese. Leger over
hele verden har anerkjent denne
teknikken, og har utviklet den til a
bli det mest effektive
virkemiddelet for a bekjempe og
utrydde smittsomme sykdommer,
inkludert kopper.
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Til tross for vaksinasjonens sentrale rolle i epidemiberedskapen har enkelte stilt spgrsmal
vedrgrende praksisen. Flere vaksiner er blant annet knyttet til alvorlige bivirkninger. For
eksempel har enkelte grupper knyttet MMR-vaksinen til 3 forarsake autisme, selv om det er
vitenskapelig bevist at dette ikke har sasmmenheng. HPV-vaksinen er ogsa beskyldt for a ha
bivirkninger, som tretthet, svimmelhet og hodepine.

Vaksinasjon og graviditet

Kvinner som er gravide har hgyere sannsynlighet for a bli hardere rammet av sykdom og
sykehusinnleggelse ved influensa. Og under pandemier er dgdeligheten hgyere for gravide
kvinner enn ikke-gravide kvinner. Det finnes en rekke arsaker til at gravide kvinner er mer utsatt
for influensa; hormonelle forandringer under svangerskapet, gkt krav til hjertet og dempet
immunsystem for a forhindre avstgtning av fosteret. Alle disse medfgrer at den sterke antivirale
responsen, som er ngdvendig for & bekjempe en virusinfeksjon, blir vanskeligere.

WHO anbefaler at alle gravide bgr vaksineres under influensasesongen, og at de bgr gis
hgyeste prioritet blant risikogruppene. Til tross for dette viser det seg at vaksinedekningen har
en tendens til & vaere lavere blant gravide kvinner enn hos resten av befolkningen. Dette
skyldes til dels at gravide kvinner ikke kjenner til den gkte risikoen. | tillegg er det mange
helsepersonell som ikke vil anbefale en pandemi- eller sesonginfluensavaksine pa grunn av
bekymring for bivirkninger, selv om influensavaksiner er trygt a ta for gravide kvinner.

Andre beredskapstiltak

Begrensningen av personlig frihet i responsfasen av en pandemi er en intervensjon som tar
sikte pa a kontrollere spredningen av sykdommen. Dette kan ta flere former, for eksempel
karantene, isolasjon, grensekontroll og tiltak for a skape sosial distanse.

Karantene: Restriksjoner pa bevegelsesfriheten til friske mennesker eller dyr som har blitt
utsatt for et mistenkt eller bekreftet tilfelle av en smittsom sykdom i smitteperioden. Dette
for a forhindre smitteoverfgring i Igpet av inkubasjonstiden om en infeksjon skulle oppsta.

Isolasjon: Separasjon fra andre, i smitteperioden, for smittede mennesker eller dyr for a
hindre eller begrense overfgring av smittestoffet fra de som er smittet til de som er utsatt
eller som kan spre viruset til andre.

Grensekontroller: Tiltak som er utformet for & begrense/kontrollere smittespredning over
inngangspunkter til landet. Dette kan innebaere reiserestriksjoner, screening ved ut- eller
innreise, innsamling og formidling av passasjerinformasjon, sikkerhetsrad til reisende osv.

Sosial distanse: En rekke naermiljgbaserte tiltak for a redusere kontakten mellom
mennesker (for eksempel a stenge skoler eller forby store sammenkomster).
Naermiljgbaserte tiltak kan ogsa suppleres med individuelle atferdstilpasninger for a gke
avstanden mellom mennesker i dagliglivet eller med andre forhandsregler pa arbeidsplassen
(for eksempel erstatte ansikt-til-ansikt-mgter med telefonmgter og a unnga handhilsning).
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Individuelle rettigheter vs. felles interesser

Alle de forebyggende tiltakene som er beskrevet i forrige avsnitt kan benyttes for enkeltpersoner eller
for hele samfunn. Tiltakene blir ogsa ofte iverksatt selv om myndigheten kan mangle bevis for at det
foreligger en epidemitrussel, og som en konsekvens kan det oppsta etiske problemstillinger.

Spgrsmalet er nar restriksjoner pa personlig frihet er berettiget? | grove trekk kan restriksjonene
legitimeres om fravaeret av disse kan sette andre i fare. Isolasjon og karantene kan sies a vaere de
tiltakene som kan skape flest etiske implikasjoner, da de direkte palegger restriksjoner pa personlig
frihet og kan utfordre grunnleggende rettigheter for befolkningen. Karantene og isolasjon kan fgre til
konflikter mellom samfunnets interesser til 8 beskytte og fremme helsen til sine innbyggere, og
enkeltpersoners interesser, som personvern, ikke- diskriminering, bevegelsesfrihet og frihet fra
vilkarlig fengslin.

Likevel kan tvangstiltak, som isolasjon og karantene, som fremmer folkehelsen, vaere legitimt nar
samfunnets interesser balanseres opp mot individets frihet.

Twitter-historie

, I mai 2016 gikk en gruppe forskere sammen og oppfordret WHO og Den internasjonale
olympiske komité til a flytte eller utsette Rio-OL 2016. Forskerne hevdet at nye funn om Zika-

viruset gjorde det uetisk a gjennomfgre lekene. Diskusjonen spredte seg raskt pa Twitter, og
folk kommenterte historien ved hjelp av hashtagger, som #MoveOlympics og #Zika.

RT RT_com - 28. maj is oversaettelse &
f Health experts urge #WHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.rt.com/7dxu
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Twitter-historie 1: En mye retweetet nyhetsartikkel skrevet av helseeksperter som oppfordret til at Rio-OL 2016
skulle flyttes eller utsettes.

Etter at mer enn 100 helseeksperter fra hele verden oppfordret WHO til a legge press pa Den
internasjonale olympiske komité og den brasilianske regjeringen for a vurdere a flytte OL, har
tusenvis av Twitter-brukere engasjert seg i diskusjonen. Pa den ene siden ble det uttrykt
bekymring for a ga videre med lekene, og pa den andre siden ble det gitt stgtte til 3
gjiennomfg@re arrangementet som planlagt. WHO nektet a ga videre med advarselen, og Rio-OL

2016 ble apnet 5. august 2016.

Prioritering og fordeling av knappe ressurser

Enhver offentlig helseberedskap pa som kan betegnes som en pandemi krever at myndighetene
ma ta vanskelige beslutninger angaende prioritering og fordeling av knappe ressurser; som
inkluderer bade menneskelige og materielle ressurser. Det som er karakteristisk for en hvilken
som helst epidemihendelse er det faktum at et ekstraordinaert hgyt antall mennesker over et
stort geografisk omrade vil kreve behandling pa samme tid, og dette vi kunne fa en umiddelbar
effekt pa tilgjengeligheten pa bade menneskelige og materielle ressurser.

Noen av de viktige spgrsmalene som skal behandles av offentlige helsemyndigheter i deres
distribusjonsplaner inkluderer:

e Hvilke knappe ressurser er involvert i distribusjonsplanen?

e Hvem skal bestemme om prioritering og fordeling?

e Hvem er kvalifiserte mottakere?

e Hvilke relevante moralske kriterier vil bli benyttet under prioriteringen?

For a avgjgre slike spgrsmal benytter ofte regjeringer og offentlige helsemyndigheter
rettferdighetsprinsippet. Dette betyr det som anses som rettferdig, men det vil ikke
ngdvendigvis bli likt fordelt. Det kan vaere fordi man ma prioritere behandlingen av enkelte
grupper. For eksempel anbefaler WHO 3 prioritere vaksinering av helsepersonell under en
pandemi, da de har en viktig rolle, som vil veere til fordel for samfunnet.

Oppsummering

| dette kapitlet har vi introdusert ulike beredskapstiltak, diskutert fordeler og ulemper med
implementering av disse, med seerlig vekt pa konflikten mellom individuelle rettigheter og
samfunnets felles interesser. Pa folkemgtet inviterer vi deg til 4 diskutere hvordan vi best kan
balansere individuelle rettigheter og felles interesser under en pandemi eller epidemi.
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Kommunikasjon mellom befolkningen og offentlige
helsemyndigheter

Introduksjon

Dette temaet adresserer risikokommunikasjonskanaler og konflikter som kan oppsta, som en del av

den offentlige helseberedskapen. Dette er en dynamisk prosess som innebarer & dele og a svare pa

informasjon om en offentlig helserisiko, som for eksempel en influensaepidemi eller et Ebola-

utbrudd.

Risikokommunikasjon er helsemyndighetenes verktgy for a kontrollere irrasjonell frykt og ryktebasert

oppfaérsel blant befolkningen. Det generelle malet er & begrense sykdomstilfeller, dgdsfall og
gkonomiske tap, som en konsekvens av sykdommen.

Hvordan kommuniserer offentlige helsemyndigheter?
Kommunikasjonsstrategier

Risikokommunikasjon tar sikte pa a forbedre kollektive og individuelle beslutninger samt a dekke

beredskap, respons og gjenoppretting. Hovedsakelig fokuserer risikokommunikasjon pa beredskap og

analyse av forutsetningene som er ngdvendig for at befolkningen kan tilegne seg informasjon,
ferdigheter og muligheter til & delta nar den overhengende trusselen ikke er dpenbar. Under et
utbrudd fokuseres kommunikasjonen mot respons og krisehandtering, og man refererer da til
krisekommunikasjon.

Krisekommunikasjon vil inkludere meldinger om:
e Spredning og dgdelighet
* Hva man bgr gjgre/ikke gjgre
» Historier fra sosiale medier

Offentlige helsemyndigheter tar vanligvis sikte pa a gjgre kriseskommunikasjonen enkel, med klare
beskjeder som er skreddersydd for de malgruppene de gnsker a na.

Informasjonskanaler

A kommunisere aktuelle trusler, og inkludere befolkningen i prosessen er sveert viktig.
Helsemyndighetene ma ogsa bestemme hvilke medier og informasjonskanaler de gnsker a bruke.
Det finnes mange typer medier risiko- og krisekommunikatorer kan benytte for a formidle
informasjon, for eksempel folkemgter, aviser, radio, TV eller internett — hvorav mange av disse
ofte blir brukt i kombinasjon.

123



Nar risikoformidlerne skal velge kommunikasjonsmedier er det to sentrale hensyn de ma
reflektere over: paliteligheten og rekkevidden til mediet.

Nar det gjelder troverdighet er det viktig a innse at alle kildene ikke er like. Det er flere faktorer som
pavirker individuelle valg, som for eksempel kjgnn, alder og utdanning. En studie som omhandlet
befolkningens troverdighet til ulike informasjonskilder resulterte i fglgende rangering:

Fastlege
Universitetsforsker
Media

Lokale myndigheter

Nasjonale myndigheter Bilde 1: Befolkn

Industrien fastleger som e
helseinformasjo

owu k~wNeE

Nar det gjelder rekkevidden av de ulike

informasjonskanalene gjelder det ikke bare a spre budskapet sa bredt som mulig, man ma ogsa ta
hensyn til at enkelte grupper ikke kan nas gjennom alle informasjonskanaler. For eksempel kan det
vaere vanskelig & na den eldre generasjonen med sosiale medier. Tabell 1

oppsummerer hvilke informasjonskanaler de ulike malgruppene foretrekker.

Informasjonskanaler Allmennheten Tillitsvalgte, Innvandrere Eldre | Barnefamilier Hjemlgse
politikere og | og
aktivister flyktninger

Nettsteder

E-post

Sosiale media

Folkemgter

Flyers

Interessebaserte

Trosbaserte grupper

Skoler og barnehager

Helsepersonell

Tabell 1: Hvilke informasjonskanaler de ulike malgruppene foretrekker

Tabellen over viser at risikokommunikatorene ma vurdere hvilke informasjonskanaler de
benytter, nar det gjelder rekkevidde. For eksempel vil massekommunikasjon na flest
mennesker, mens mer direkte kommunikasjon, for eksempel giennom helsepersonell, kan vaere
ngdvendig for a na innvandrere og eldre.

Utfordringer
Krisekommunikasjon under pandemier er spesielt utfordrende. Dette er fordi pandemier kan spre seg

over stgrre geografiske omrader, som krever koordinering mellom landene. | tillegg har pandemier
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lengre tidsskala enn epidemier. Etter HIN1-pandemien oppfordret en ekspertgruppe til mer og bedre
toveiskommunikasjon mellom eksperter og befolkningen. Spesielt ble en synkende tillit til myndigheter
og framveksten av rykter papekt som sentrale utfordringe

Dialog for a unnga spredning av rykter

Nar det gjelder den siste Ebola-epidemien var det mange rykter som spredte seg. Blant de
mest populaere var ryktet om at vestlige helsearbeidere spredte sykdommen, basert pa
amerikanske imperialistiske visjoner. Dette problemet manifesterte seg i at lokalbefolkningen
gjemte syke og dgde mennesker. Ryktene som oppstar under en krise utgjgr i sa mate
parallelle informasjonskanaler. “Tillitskrisen”, og manglende tillit til vitenskapelige eksperter,
etter HIN1-pandmien har bidratt til 8 endre holdningene til mange familier angaende
vaksinasjon, som igjen har bidratt til redusert vaksinasjonsdekning i enkelte omrader. Dette
betyr at barn innenfor et omrade kan vaere ubeskyttet mot for eksempel polio, og dermed
hindre oppnaelse av viktige mal, for eksempel utrydning av sykdommen i Europa.

Flere eksperter sier toveiskommunikasjonsstrategi i stor grad kan redusere disse utfordringene
i risikokommunikasjon. Et alternativt kommunikasjonsmiddel her kan vaere kommunikasjon via
sosiale medier. Nedenfor vil vi gi et eksempel fra Twitter.

Twitter-historie

A vaere konsekvent med informasjonen som deles er viktig i risikokommunikasjon, da lytterne

kan bli forvirret og bekymret nar de utsettes for ulike, og noen ganger motstridende,
risikomeldinger. Pa grunn av dette er ofte myndighetene tilbgyelig til 8 holde tilbake
informasjonen til de er helt sikre pa at meldingen er korrekt, samt at de forener budskapet
internt hos myndighetene fgr de kommuniserer det ut til offentligheten.

Et eksempel er tiden det gikk fra Zika ble erklaert som en global helsekrise av Verdens
helseorganisasjon (WHO) til det ble en offentlig diskusjon om viruset. Mens befolkningen
hadde diskutert Zika i manedsvis ventet WHO til februar 2016 med a offentliggj@re sin
erklzering slik at de kunne fokusere pa sin risikokommunikasjon fgrst.
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[ ASSET og 2 andre feiger
Jennifer Yang & jyangstar - 1 feb \is overszettelse &

a The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

inization

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Twitter-historie 1: Margaret Chan, generaldirektgr i WHO erklaerer Zika som en global helsekrise pa en
pressekonferanse i februar 2016.

Nar WHO i februar i ar erklaerte Zika som en global helsekrise grunnet den raske spredningen av
Zika-viruset var dette den fjerde gangen WHO har erklaert en slik status siden deres oppstart i
2007, hvor de tre foregaende tilfellene var HIN1, Ebola og Polio. Nar de gikk ut med sin
erklaering hadde Twitter-brukere allerede diskutert viruset, og antall tweets mangedoblet seg
som en reaksjon pa WHOs erklaering.

Oppsummering

Ovenfor har vi introdusert hva risiko- og kriseskommunikasjon er, hvorfor det er viktig, hva som bgr
kommuniseres og hvordan det kan gjennomfgres. Under folkemgtet inviterer vi deg til 8 diskutere
hvilke informasjonskanaler du har tillit til og gnsker at helsemyndighetene skal kommunisere via.
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Apenhet i krisesituasjoner

| dette kapitlet ber vi deg a reflektere over spenningen mellom apenhet og hemmelighold i
offentlig helse, og om det finnes en rolle for befolkningen under en krise. Tilknyttet diskusjonen
om apenhet vil vi i tillegg diskutere interessekonflikter som finnes innenfor
folkehelsestyresettet.

Spenning mellom dpenhet og hemmelighold

Spenningen mellom hemmelighold og apenhet er et grunnleggende dilemma. Pa den ene siden
kan for mye apenhet gjgre stater mer sarbare for risikoen for tilsiktede utbrudd (dvs. bioangrep).
Pa den andre siden kan for mye hemmelighold redusere befolkningens tillit til myndighetene og
forhindre effektiv risiko- og krisskommunikasjon. Hvis et land for eksempel mistenker et tilsiktet
utbrudd, kan myndighetene holde tilbake informasjon slik at de kan jobbe mer effektivt.
Imidlertid, som omtalt i forrige kapittel, er offentlig kommunikasjon avgjgrende for a beholde
befolkningens tillit.

Befolkningens rolle/deltakelse

Ofte bestemmer beslutningstakerne pa hvilket niva de vil beskytte befolkningen, med bare
grunnleggende informasjon om hva de faktisk krever. For eksempel er befolkningens deltakelse
sveert sjeldent inkludert i nasjonale beredskapsplaner for epidemier. Dette kan skape
utfordringer for myndighetene, da det i mange tilfeller kan veaere slik at eksperters anbefalinger
kan avvike fra befolkningens meninger og forventninger. Med apenbare normative elementer,
som involverer en rekke konflikter og dilemmaer beskrevet i dette heftet, er styresettet rundt
pandemi- og epidemiberedskapen velegnet for involvering av befolkningen. Det anses som
rettferdig at befolkningen skal ha en stemme i beredskapsplanleggingen, da det er de som ma
leve med konsekvensene.

Twitter-historie

Under blir det beskrevet en Twitter-historie fra Venezuela som et eksempel pa avvik mellom
myndighetens og befolkningens meninger.

Mens Zika-virusepidemien ble spredt giennom Latin-Amerika i februar 2016 gikk mange stater
ut med offentlige advarsler om mygg og publiserte statistikk for antall nye tilfeller. Venezuela
spilte ned epidemien og begrenset informasjon om spredningen. Helseeksperter og leger
mente at regjeringen hadde en betydelig underrapportering av antall mennesker som var
smittet av Zika-viruset, hvor det offisielle tallet var 5000. Noen uavhengige eksperter har
imidlertid anslatt at det kan ha veert mer enn en halv million sykdomstilfeller forarsaket av
myggsmitte. Dette tallet plasserer dermed Venezuela som det nest mest bergrte landet, kun
overgatt av Brasil.
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4.1 macloco @macloco - 16. feb.
% L #Venezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
: #S0OSVenezuela

Y

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpost.com

Twitter-historie 2: Twitter-brukere i Venezuela delte historier, som denne Washington Post-artikkelen, under
Zika-epidemien.

Twitter-brukere i Venezuela har brukt tjenesten for & dele nyheter og personlige erfaringer
med Zika-viruset. P4 denne maten har to forskjellige historier om situasjonen i Venezuela
spredt seg pa nettet. Selv om det er vanskelig a vite bakgrunnen for de offisielle myndighetene
i Venezulas posisjon i forbindelse med Zika-viruset, viser historiene fra Twitter at det finnes et
gap mellom befolkningen og myndighetene vedrgrende opplevelsen av alvoret i situasjonen.
Dette fgrte til at spesialister innenfor smittsomme sykdommer benyttet sosiale nettverk for a
prgve a forsta omfanget av Zika-utbruddet.

Interessekonflikt

Erfaringene etter HIN1-pandemien blir ofte diskutert i forbindelse med interessekonflikter i
helsesektoren. Som en konsekvens begynte folk a tenke pa pandemier som mindre farlig. Folks
risikopersepsjon i forbindelse med mange andre smittsomme sykdommer synes ogsa a ha
endret seg, som fglge av dette. Mange mennesker i Europa og USA mener WHO overreagerte
under H1IN1-pandemien, og mener overreaksjon skyldes WHOs forbindelse til
legemiddelindustrien. | fglge dem er influensa en triviell sykdom, og pandemisk influensa
oppfattes ikke som en alvorlig trussel. Tapet av tillit til internasjonale og nasjonale
helsemyndigheter hadde ogsa sterk innvirkning pa antallet som tok sesonginfluensavaksiner. |
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tilleﬁg ble det en framvekst av vaksinemotstandere generelt (for eksempel vaksiner mot

meslinger og polio).
Verdens helseorganisasjon mottar begrenset med finansiering, og er derfor avhengig av
frivillige bidrag. En del av disse bidragene kommer fra store farmasgytiske selskaper. | tillegg
har forskere som radgiver og gir anbefalinger til WHO i beslutninger vedrgrende vaksiner,
inkludert beslutningen om a proklamere den sakalte svineinfluensaen som en pandemi, hatt
naere band til selskaper som produserer vaksiner og antivirale medisiner som Tamiflu. WHO
gikk ikke offentlig ut med dissa faktaene.

Bruk av eksperimentelle medikamenter i kriser

Under et pandemi- eller epidemiutbrudd kan folk bli engstelige. Angst og frykt legger videre
press pa myndighetene for a prgve ut eksperimentelle medisiner og vaksiner. Dette kan fgre til
framskynding av eksperimentelle medikamenter. Et eksperimentelt medikament er et
legemiddel (en medisin eller vaksine) som enna ikke har fatt godkjenning fra statlige
myndigheter for rutinemessig medisinsk bruk for mennesker eller dyr. Et legemiddel kan
godkjennes for bruk for én sykdom eller tilstand, men kan fortsatt anses som eksperimentell for
andre sykdommer eller tilstander.

| Igpet av Ebola-epidemien prgvde forskere ut en rekke eksperimentelle medikamenter.
Eksperimenteringen fant sted under et press for a utvikle et medikament for a behandle eller
utvikle en vaksine som kunne stoppe eller forsinke spredningen av viruset. Til vanlig er
prosessene for a godkjenne et medisinsk medikament sveert omfattende, og noen hevder at
denne prosessen bgr reduseres under en pandemi eller epidemi. De argumenterer for at vi
moralsk sett skylder syke og dgdende mennesker a prgve ut tiltak som kan hjelpe dem,
inkludert eksperimentelle medikamenter.

Oppsummering

Vi har i dette kapitlet diskutert hvordan hemmelighold og apenhet noen ganger kan ses pa som
en trade-off. Vi introduserte ogsa befolkningens rolle i en krise eller under epidemi- eller
pandemitrussel. Pa folkemgtet vil vi diskutere i hvilken grad det er greit for offentlige
myndigheter a holde informasjon fra befolkningen og hvordan man skal handtere eventuelle
interessekonflikter.
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Tillit, atferd og tilgang pa kunnskap

Til slutt gnsker vi a utforske spgrsmal om tillit og atferd. | de foregaende kapitlene har vi
allerede snakket om de dilemmaene helsemyndighetene star over for nar de skal velge hva,
hvordan og nar man skal kommunisere om risiko og samarbeid med farmasgytiske selskape
og virksomheter. | denne delen diskuterer vi forholdet mellom tillit til organisasjoner og
media, og folks atferd.

Forholdet mellom tillit og atferd

A bygge tillit og troverdighet er en grunnleggende utfordring for offentlige helsemyndigheter og
internasjonale helseorganisasjoner. Faktisk kan fravaeret av tillit lede til at kommunikasjon om
risiko og foretrukket atferd blir ignorert. Nar tilliten er hgy er det mer sammenheng mellom
anbefalt og faktisk atferd. Dette gjor seg serlig gjeldende under en epidemi- eller
pandemitrussel, da folk i ngd er mer fglelsesstyrte og mistenksomme.

Det er interessant & merke seg at internasjonale organisasjoner kan oppfattes som mer
palitelige enn nasjonale helsemyndigheter. Dette fordi sistnevnte blir oppfattet som en politisk
organisasjon som opptrer mer i fglge politiske interesser enn til fordel for allmenheten. Dette
er en alvorlig utfordring da tillit til offentlige myndigheter er en viktig faktor i effektiv risiko- og
krisekommunikasjon.

Seerlig under HIN1-pandemien matte myndighetene forholde seg til rykter i media og pa
internett om forholdet deres til den farmasgytiske industrien, som videre fgrte til pastander
om at HIN1 var en “falsk epidemi”. Derfor kan man si at deler av kommunikasjonen under
H1N1-pandemien viste kommunikasjonssvikt. Under, og sarlig etter, HIN1-pandemien
resulterte dette i en bglge av mistro mot myndigheter og andre instanser som var
framtredende | Europa. Dette gdelegger for framtidig risiko- og krisekommunikasjon.

Kommunikasjon av usikkerhet

Et relatert dilemma til tillit og atferd, er hvordan man skal kommunisere usikkerhet. En ideell
risikokommunikasjonsmodell er vanskelig @ implementere under et epidemi- eller
pandemiutbrudd. Kvantifiseringen av risiko vil veere usikker og gjenstand for konstante
oppdateringer sa lenge data akkumuleres. Imidlertid er det bevist at det er viktig a fa
informasjon ut til befolkningen sa tidlig som mulig. Selv om man bare sier at man undersgker
situasjonen og at oppdateringer vil komme, vil dette bidra til & avlede rykter og feilinformasjon.
Imidlertid ma helsemyndighetene balansere hvor tidlig de gar ut med informasjonen med
ngyaktighet, da feilinformasjon kan redusere tillit og troverdighet, som diskutert ovenfor.

Likevel anses tillit til myndighetene, som har ansvaret for risikokommunikasjon, som
avgjgrende. Under H1IN1-pandmien viste Australia et eksempel pa hvordan usikkerhet kan
handteres i risikokommunikasjonen; ved a erkjenne at det fantes usikkerhet i tillegg til a
informere om regjeringens beredskapsplaner, har de i ettertid fatt ros for sin kommunikasjon
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av usikkerhet. | den andre enden av skalaen har Venezuela blitt framhevet som den verste nar
det gjelder handtering av usikkerhet - forklart i Twitter-historie 3.

Internett og sosiale mediers pavirkning pa atferd

Risiko- og krisekommunikatorer mgter i dag presset for a tilpasse seg det skiftende landskapet i
det 21. arhundre. Med trusler om tilsiktede utbrudd (dvs. bioangrep) og andre trusler som stadig
dukker opp er det viktig a forsta hvordan sosiale medier (for eksempel WhatsApp, Facebook,
Twitter m. fl.) er med pa a forme kommunikasjonen under et utbrudd.

Mange aktgrer ventet for lenge med a utnytte de mulighetene som kommer med sosiale
medier. For eksempel var det manglende engasjement fra befolkningen nar orkanen Katrina
rammet New Orleans. | dag er imidlertid mangel pa bevissthet ikke lengre et problem.
Befolkningen har ikke bare mulighet til a fa informasjon fra flere kilder, men de kan ogsa gi. For
eksempel under den navaerende Zika-epidemien ser vi at internasjonale helsemyndigheter har
benyttet seg av befolkningens rapporterte erfaringer om utbrudd i Latin-Amerika.

Sosiale medier pavirker ogsa atferden. Befolkningens meninger er ikke utelukkende formet ut
fra institusjonelle meldinger, men inkluderer ogsa historier fra vitner, rad, diskusjoner med
familie, venner, naboer, fastlege og fagfolk i tillegg til TV, aviser og internett (databaser,
Google, deltakende omrader, som Facebook, Twitter og WhatsApp). Men det er ogsa viktig a
understreke at selv om internett og sosiale medier er allment ansett som nye
informasjonskilder, er det mange som ikke benytter seg av dem.

Twitter-historie

En av funksjonene til sosiale medier er at politiske spgrsmal diskuteres pa flere arenaer. For

eksempel kunngjorde Pave Frans, i februar 2016, at prevensjon kan brukes i kampen mot Zika-
viruset. Pa Twitter ble Pave Frans’ utsagn brukt som en apning for debatten om kvinners
rettigheter og abort tilknyttet diskusjoner om Zika.
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m TRUNEWSTM TRUNEWS - Feb 9
"8 "| Have #Microcephaly. We Need Treatment, Not #Abortion"

tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

Twitter-historie 3: En antiabort-tweet etter Pave Frans uttalelse om prevensjon i kampen om prevensjon |
kampen mot Zika-viruset.

"Jeg har #microcephaly" er en historie som blir brukt til a drive uttalelser som omhandler anti-
abort. Artikkelen som blir delt og retweetet av en rekke brukere og organisasjoner omhandler
en historie om en ung kvinne som lider av microcephaly. Hovedargumentet her er at
microcephaly ikke er farlig, men at man bare trenger mer leger, og dermed ikke er en grunn til
abort. Anti-abortgrupper har en tendens til & bruke #prolife for d stgtte sine anti-
abortuttalelser, mens de som kommer med motargumenter ogsa bruker #prolife for a stgtte
sine pro-abortuttalelser.

Oppsummering

| dette siste kapitlet har vi diskutert hvilken rolle sosiale medier har i risikokommunikasjon, og
hvordan myndighetene bgr forholde seg til kommunikasjon av usikkerhet. Som eksempel pa to
ytterpunkter er det vist til eksempler fra Australia og Venezuela. Dette temaet vil bli diskutert pa
folkemgtet ogsa.
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Viktige punkter

e Nar individuelle rettigheter skal balanseres med felles interesser i tilfeller med epidemi
og pandemi er et sentralt spgrsmal nar restriksjoner pa personlig frihet er berettiget? |
grove trekk kan man si at det er legitimt med restriksjoner pa personlig frihet om
fravaeret av dette setter andre i fare.

« A kommunisere aktuelle trusler og inkludere befolkningen er svaert viktig. Det finnes
mange typer medier og informasjonskanaler som risikokommunikatorer kan informere
gjennom, for eksempel offentlige mgter, avis, radio, TV eller internett — hvorav mange
av disse ofte er brukt i kombinasjon. Men ikke alle medier er egnet for alle malgrupper.

« Konflikten mellom hemmelighold og dpenhet er et grunnleggende dilemma. Pa den
ene siden kan for mye dpenhet gjgre statene sarbare for risikoen for tilsiktede utbrudd
(dvs. bekjemping av bioterrorisme). Pa den andre siden kan for mye hemmelighold
redusere tillit til myndighetene og forhindre effektiv risikokommunikasjon. Hvis en

stat, for eksempel, har mistanke om et tilsiktet utbrudd, kan regjeringen holde tilbake

informasjon for & kunne arbeide mer effektivt. Imidlertid er kommunikasjon fra
myndighetene avgjgrende for a beholde befolkningens tillit.

e Risiko- og krisekommunikatorer er presset til a tilpasse seg dagens skiftende teknologi,
og befolkningen kan i tillegg til 8 motta informasjon ogsa gi informasjon selv. Et
eksempel er fra Latin-Amerika hvor internasjonale helsemyndigheter har utnyttet
befolkningen historier om utbrudd av Zika-viruset.
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Litteraturlise

Dette informasjonsheftet er basert pa rapporter fra ASSET- prosjektet, saerlig fglgende rapporter, som
kan lastes ned fra: http://www.asset-scienceinsociety.eu/outputs/deliverables

e D2.1-Governance Report

D2.2 - Reference Guide on Scientific Questions

e D2.3 - Crisis Participatory Governance Report

e D2.4 - Ethics, Law and Fundamental Rights Report
e D2.5 - Report on Gender Issues

e D2.6 - Report on Intentionally Caused Outbreaks

e D2.7 - Transdisciplinary Workshop Report

Om gnskelig kan ogsa fglgende nettsider brukes til forberedelser: http://www.asset-

scienceinsociety.eu/ https://ec.europa.eu/research/swafs/pdf/pub archive/sis-heg-final-

report_en.pdf

https://twitter.com/

http://www.who.int/en/
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share and move to face nasty bugs

Romania: Information booklet

Consultatii cetatenesti ASSET

Pentru pregatire si reactii la epidemii si pandemii

ASSET

SHARE AND MOVE TO FACE NASTY BUGS
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Glosar
Epidemie: O epidemie este raspandirea rapida a unei boli infectioase la un numar mare de oameni dintr-o
populatie intr-o perioada scurta de timp, de obicei in doua saptamani sau mai putin.

Centrul European de Prevenire si Controlul Bolilor Transmisibile: O agentie independenta a Uniunii
Europene a carei misiune este sa intareasca apararea Europei impotriva bolilor infectioase. A fost infiintata
in 2004 si este localizata in Solna, Suedia.

Drepturi fundamentale: Termen folosit pentru a descrie drepturile omului asa cum sunt recunoscute de
legislatia Uniunii Europene.

Pandemia H1N1 (gripa porcina): Virusul gripal HIN1 a cauzat o pandemie mondial3 in 2009. in prezent,
este un virus gripal uman de sezon care afecteaza si porcii.

HPV: Virusul Papiloma uman este un virus care cauzeaza cancerul cervical si negi genitali.
ROR: Rujeold, oreion si rubeola.

Pandemie: Raspandirea mondiala a unei noi boli. O pandemie de gripa se intampla cand apare un nou virus
de gripa care se raspandeste in lume si majoritatea oamenilor nu sunt imuni.

Libertate personala: Garantiile si libertatile personale si ale indivizilor pe care guvernele trebuie sa le
respecte. Sensul termenului diferd intre tari, dar adesea include libertatea presei, libertatea religiei,
libertatea de exprimare, libertatea de intrunire, dreptul la securitate si libertate, libertatea la discurs,
dreptul la intimitate si dreptul la tratament egal in fata legii.

Masuri de pregatire: Masuri preventive luate pentru a controla bolile transmisibile si de a preveni epidemii.
Masuri de reactie: Masuri luate pe timpul unei epidemii sau pandemii drept reactie la declansare.

Comunicare de risc: Procesul dinamic si interactiv de a partaja informatii in mod strategic si efectiv despre
o problema de mare ingrijorare pentru a ajuta oamenii sa faca fata, sa ia decizii informate si sa inteleaga
problemele sensibile Thainte, in timpul si dupa urgente.

Twitter: O retea socialad online care le permite utilizatorilor sa trimita si sa citeasca mesaje scurte de 140 de
semne denumite ,tweets”. Utilizatorii Tnregistrati pot sa citeasca si sa scrie tweets, insa cei neinregistrati
pot doar sa le citeasca.

Vaccinare: Introducerea in oameni a microorganismelor care au fost tratate in prealabil pentru a le face
inofensive, Tn scopul inducerii dezvoltarii imunitatii.
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Introducere

Consultatiile cetatenesti la nivel european prin proiectul ASSET

n septembrie 2016, ASSET va gézdui consultatii cetdtenesti in opt téri europene (Bulgaria, Danemarca,
Franta, Irlanda, Italia, Norvegia, Romania si Elvetia). Scopul Consultatiilor Cetatenesti ale ASSET este sa
inteleaga cum gandesc cetatenii europeni despre pregatirea si reactia la epidemii si pandemii. Cand veti citi
aceste lucruri, inseamna ca ati fost selectat sa participati la consultatiile cetatenesti in tara dumneavoastra.

Dupa cele opt consultatii cetatenesti, vom scrie un raport cu recomandarile dumneavoastra despre cum sa
dezvoltam politica referitoare la pregatirea si reactia la epidemii si pandemii in Uniunea Europeana. Vom
prezenta recomandarile din rapoarte direct factorilor de decizie relevanti din Uniunea Europeana.
Consultatiile cetatenesti ASSET sunt create pentru a va oferi oportunitatea de a reflecta asupra problemelor
legate de masurile de prevenire si reactie la epidemii si pandemii si pentru ca dumneavoastra sa oferiti
recomandari de Tmbunatatire a activitatii factorilor de decizie si a organizatiilor.

ASSET

ASSET este un proiect european de cercetare cu durata de patru ani. Proiectul aduna experti din multe
medii diferite, de exemplu sanatate publica, cercetare epidemiologica si a vaccinurilor, stiinte sociale si
politice, drept si etica, studii de gen, stiinta comunicarii si media. Scopul proiectului este de a dezvolta o
strategie integrata si interdisciplinara pentru masurile de pregatire.

Pentru mai multe informatii: http://www.asset-scienceinsociety.eu/

Despre aceasta brosura

Aceasta brosura de informare este scrisa pentru a va oferi informatii de baza asupra temelor ce vor fi
discutate pe durata Consultatiilor cetatenesti ASSET. Odata ce va veti afla la intalnire, veti fi rugat sa
raspundeti prin vot la intrebdrile legate de fiecare subiect. intrebarile si materialul informativ sunt identice
la toate cele opt consultatii cetatenesti. Dupa intalniri, vom putea compara rezultatele pentru a gasi
asemanari si deosebiri intre tari.

n aceastd brosura veti gési o introducere la cele patru teme relevante pentru pregitirea si reactia la
epidemii si pandemii. in principal, continutul se construieste pe informatii din rapoarte anterioare ficute de
expertii proiectului ASSET (aceste rapoarte pot fi gasite pe pagina web a ASSET). Pe langa aceste rapoarte,
am analizat Twitter pentru a gasi ce teme sunt discutate online. Ne-am concentrat pe discutiile ridicate de
experti din afara domeniilor stiintifice pe subiecte legate de epidemii si pandemii. In aceasts brosurs, am
subliniat cateva din discutiile pe care le-am gasit pe Twitter. De fiecare datd cand o poveste de pe Twitter
este descrisa in aceasta brosura, veti gasi iconita Twitter in partea stanga.
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Echilibrul dintre drepturile individuale si binele comun in eventualitatea

epidemiilor sau a pandemiilor

Introducere

n acest capitol furnizam o privire de ansamblu si vom discuta consideratii relevante de eticd si drepturi

fundamentale in situatii de urgenta ale sanatatii publice, precum epidemiile si pandemiile. Se spune ca

,Ccircumstantele extraordinare cer masuri extraordinare”. Pe timp de criza, planificatorii in caz de pandemii

si factorii de decizie sunt provocati sa echilibreze masurile extraordinare respectand drepturile

fundamentale ale omului si tensiunile etice care survin in diferitele stadii ale pandemiei.

Masuri de pregatire

n timpul pericolului de epidemie sau pandemie, autorititile de sén&tate publicd pot folosi un numar diferit

de masuri de pregatire, dintre care unele presupun anumite restrictii asupra libertatilor personale.

Vaccinarea

in ciuda progreselor in tratamentul medical al bolilor, prevenirea este inci
cel mai eficient remediu. Pe timpul pericolului unei epidemii, izolarea,
vaccinarea si carantina reprezinta reactiile principale la epidemie. De la
pandemia H1N1, ratele vaccinarii in sezonul gripal si ale altor vaccinuri,
inclusiv pentru poliomielita si rujeold, au scazut. Acest lucru a declansat o
dezbatere asupra vaccinarii obligatorii. Sustinatorii declara ca acest lucru ar
ajuta la eradicarea bolilor si ar trebui considerat drept un bine comun pentru
societate. Oponentii, pe de alta parte, vad vaccinarea ca pe o decizie
personala si arata un conflict intre drepturile fundamentale (autonomia
persoanei de a lua decizii) si vaccinarea obligatorie. Unii considera ca unii
oamenii au o responsabilitate mai mare fata de altii de a se vaccina. Aici sunt
inclusi cei care lucreaza in sanatate. Fiind expusi zilnic la boli infectioase,
lucratorii din sanatate risca sa se iTmbolnaveasca ei insisi sau sa dea mai
departe infectia catre alti pacienti, dintre care unii cu sistem imunitar scazut.
Studiile au aratat, in general, ca ratele de conformitate pornesc de la 10%
pana la 40-50% printre lucratorii din sanatate, fara a arata un tipar clar care
sa explice acest lucru.

n acest context, este interesant ci un studiu recent al ASSET evidentiaza c3
vaccinarea obligatorie are efecte limitate asupra acoperirii. Studiul nu a gasit
nicio dovada a unei relatii dintre vaccinarea obligatorie si ratele de
imunizare infantila in tarile europene.

Cum sunt descoperite vaccinurile:
Vaccinurile au scopul sa permita
corpului sa lupte cu o anumita
infectie. Tn 1796, englezul Edward
Jenner a injectat un baiat de opt ani
cu variola. Desi, in acel timp, era una
dintre bolile mortale din Europa, nu s-
a declansat boala. Jenner observase
ca laptaresele aproape niciodata nu
au contractat boala. Dupa cum va afla
ulterior, mult mai putin mortala
variold a taurinelor oferea o imunizare
eficienta impotriva variolei. Anterior
injectarii baiatului cu variola, el fusese
injectat cu variola tauring, ceea ce a
demonstrat ipoteza lui. Doctori din
intreaga lume au adoptat aceasta
tehnica si au dezvoltat-o intr-un mod
foarte eficient de a lupta si eradica
bolile infectioase de atunci, inclusiv
variola.

n ciuda rolului central al vaccinarilor in pregitirea contra epidemiilor, unii oameni au ridicat semne de

intrebare asupra practicii. Ei au facut legatura intre cateva vaccinuri si efecte secundare serioase. Vaccinul

ROR a fost legat de cauzarea autismului si vaccinul impotriva HPV de simptome debilitante precum

oboseala, ameteala si dureri de cap severe.
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Alte masuri de pregatire

Restrangerea libertatilor personale in faza de reactie a unei pandemii este o interventie care tinteste sa
controleze raspandirea bolii. Aceasta poate lua mai multe forme, de exemplu, carantina, izolarea,
controlul frontierelor si mdsuri de distantare sociala.

Carantina: Restrictia miscarii si a activitatilor persoanelor sau animalelor sanatoase care au fost expuse
unui caz suspectat sau confirmat de boald transmisibila in timpul perioadei de transmitere (de exemplu,
contacte), pentru a preveni transmiterea bolii pe timpul perioadei de incubatie daca s-ar produce
infectia.

Izolarea: Separarea de altii, pe perioada transmiterii, a persoanelor sau a animalelor infectate sub
anumite conditii pentru a preveni sau limita transmiterea agentului infectios de la cei infectati la cei care
sunt susceptibili sau care ar putea sa raspandeasca agentul catre altii.

Controlul frontierelor: Masuri concepute sa limiteze/controleze raspandirea infectiilor prin punctele de
intrare Tn tara. Pot include restrictii de calatorie, screening la intrare sau iesire, raportare, notificari de
alerta privind sanatatea, colectarea si diseminarea informatiilor despre pasageri, indicatii sau restrictii
de calatorie etc.

Distantarea sociala: O gama de masuri la nivel de comunitate pentru a reduce contactul intre oameni
(de exemplu, inchiderea scolilor sau interzicerea intrunirilor mari). Aceste masuri pot fi completate prin
adoptarea comportamentelor individuale pentru a creste distanta dintre oameni in viata de zi cu zi la
locul de munca sau in alte situatii de risc (de exemplu, Tnlocuirea intalnirilor fata in fata cu apeluri
telefonice, evitarea strangerii mainilor).

Drepturile individuale vs binele comun

Toate masurile preventive descrise in sectiunea de mai sus se aplica indivizilor sau comunitatilor intregi.
Masurile sunt aplicate adesea chiar daca autoritatilor le pot lipsi dovezi concludente despre natura
amenintarii epidemiei. In consecint3, existd potential considerabil pentru aparitia problemelor etice.

intrebarea este cand sunt justificate restrictiile asupra libertatilor personale? in termeni largi, restrictiile
legitime asupra libertatilor personale pot aparea daca, prin exercitarea unei libertati, o persoana le supune
pe altele la risc. Este posibil ca izolarea si carantina sa fie cele doua situatii care au cele mai serioase
implicatii etice deoarece impun restrictii asupra libertatilor personale in mod direct si ataca drepturile
fundamentale ale cetatenilor. Carantina si izolarea cauzeaza o tensiune intre interesele societatii de a
proteja si promova sanatatea cetatenilor ei si interesele individuale Tn libertatile civile precum intimitatea,
nediscriminarea, libertatea de miscare si libertatea de detentie arbitrara.

Cu toate acestea, masurile coercitive de sanatate publica precum izolarea si carantina pot fi legitime si
justificate Tn cazul gasirii echilibrului intre interesele de sanatate publica ale societatii si libertatea
individuala.

Subiect de pe Twitter

Tn mai 2016, un grup de oameni de stiint3 s-a unit pentru a convinge Organizatia Mondiald a S&natatii
(OMS) si Comitetul Olimpic International sa mute sau sa amane Olimpiada din 2016 de la Rio. Expertii au
argumentat ca noi descoperiri despre Zika fac continuarea Jocurilor sa nu fie etica. Discutia s-a raspandit cu
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repeziciune pe Twitter si oamenii au comentat subiectul folosind hashtag-uri precum #MoveOlympics si
#HZika.

Un exemplu de o astfel de discutie publicd online este Olimpiada din 2016 de la Rio. in urma epidemiei cu
virusul Zika din 2015-2016, s-au format tabere intre oameni de stiinta, cetateni de rand si media care au
atras atentia asupra epidemiei. in mai 2016, un grup de oameni de stiintd s-a unit pentru a convinge OMS si
Comitetul Olimpic International sa mute sau sa amane Jocurile.

RT RT _CC u] a3 1S overssteise \fi)
Health experts urge #\WHO to ‘postpone or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.ri.com/7dxu

4

Subiect de pe Twitter 1: O stire frecvent redistribuita a expertilor de sanatate incercand sa convinga amanarea sau mutarea
Olimpiadei de la Rio 2016.

Din momentul in care peste 100 de experti in sanatate din intreaga lume au cerut ca OMS sa puna presiune
pe Comitetul Olimpic International si pe guvernul brazilian sa ia in considerare mutarea Jocurilor Olimpice,
mii de utilizatori Twitter s-au angajat in discutie. Adesea si-au exprimat fie ingrijorarea, fie sprijinul pentru
continuarea Jocurilor, asa cum au fost planuite. OMS a refuzat sa sustina avertizarea si Olimpiada din 2016
de la Rio a fost declarata deschisa la 5 august 2016.

Stabilirea de prioritati si alocarea resurselor limitate

Orice urgenta de sanatate publica la scala pandemica necesita luarea de decizii dificile din partea
guvernelor, cu privire la stabilirea de prioritati si alocarea resurselor limitate, ceea ce include atat resurse
umane, cat si materiale. Ce este caracteristic oricarui eveniment pandemic este faptul ca un numar
extraordinar de mare de oameni dintr-o zona geografica intinsa vor necesita ingrijiri in acelasi timp, cu un
impact imediat asupra disponibilitatii resurselor umane si materiale.

Cateva intrebari importante de luat in considerare de autoritatile de sanatate publica in planurile lor de
distributie includ:

= Ce bunuri limitate sunt incluse n planul de distributie?
= Cine va decide prioritatile si distributia?
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= Cine este eligibil ca destinatar?
= Care sunt criteriile relevante din punct de vedere moral pentru stabilirea prioritatilor?

n luarea deciziilor generate de asemenea intrebdri, guvernele si autorititile de sdnitate publici adesea
aplica principiul echitatii. Asta Tnseamna practici care sunt considerate corecte, dar nu neaparat egale. Cum
ar fi considerarea ca prioritar a tratamentului pentru anumite grupuri inaintea altora. De exemplu, OMS
recomanda drept prioritard vaccinarea lucratorilor din sanatate, deoarece ei au un rol de indeplinit in
timpul unei pandemii, in beneficiul societatii.

Rezumat

n acest capitol am prezentat diferite masuri de pregétire, am discutat plusurile si minusurile aplicérii lor,
mai ales tensionarea dintre drepturile individuale si binele comun. La Consultatiile cetatenesti, va invitam
sa discutati cum ar trebui sa echilibram drepturile individuale si binele comun in eventualitatea epidemiilor
si a pandemiilor.
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Comunicarea dintre cetateni si autoritatile din sanatatea publica

Introducere
Aceasta tema trateaza canalele de comunicare de risc si conflicte care fac parte din reactia la orice urgenta
de sanatate publica. Este un proces dinamic de partajare si raspuns la informatii despre o amenintare a

v u.u

sanatatii publice, ca pandemia de gripa sau epidemia Ebola.

Comunicarea de risc este unealta principala a autoritatilor din sanatate pentru a controla frica irationala si
comportamentul bazat pe zvonuri ale publicului. Scopul general este limitarea morbiditatii si a mortalitatii
si chiar a pierderilor economice cauzate de boald. Conform Centrului European pentru Prevenirea si
Controlul Bolilor Transmisibile, forma ideald de comunicare de risc in timpul amenintarii unei epidemii
,Mmaximizeaza capacitatea publicului de a actiona ca un partener eficient prin incurajarea preventiei,
promovarea izolarii, incurajand rezilienta si recuperarea”.

Cum comunica autoritatile din sanatatea publica?

Strategii de comunicare

Comunicarea de risc are ca scop larg imbunatatirea luarii de decizii colective si individuale si abordarea
pregatirilor, reactiei si recuperarii. Comunicarea de risc se concentreaza pe pregatirea si analizarea
conditiilor necesare publicului de a achizitiona informatii, aptitudini si oportunitati participative cand nu se
iveste nicio amenintare iminentd. in timpul riscului de epidemie, comunicarea se concentreazi pe reactie.

Comunicarea de reactie ar putea include mesaje despre:

e raspandire si letalitate;
e actiuni recomandate;
e subiecte din retelele sociale.

n general, autorititile de sén&tate publicd doresc sd simplifice comunicarea de risc, recurgand la mesaje
clare, croite pe publicul-tintd pe care doresc sa il atinga.

Canale informationale

Comunicarea despre amenintarile relevante si includerea publicului in acest proces sunt foarte importante.
Totusi, autoritatile din sanatate au nevoie si sa decida ce canale media si informationale vor folosi. Exista
mai multe tipuri de canale media si informationale prin care comunicarea de risc poate trimite informatii,
de exemplu la intalniri publice, ziare, radio, televiziune sau internet - multe dintre ele fiind folosite
combinat.

n luarea acestei decizii, cei care se ocupa de comunicarea de risc se confrunté cu dou3 idei centrale la care
trebuie sa reflecte: gradul de incredere si accesul la aceste mijloace.

Privind gradul de incredere, este important sa intelegem
ca nu toate sursele sunt egale. Multi factori afecteaza
alegerea individuald, precum sexul, varsta si educatia.
Totusi, un studiu care a reunit perceptia gradului de 3 ( 3 incredere a
publicului a diferitelor surse media a sugerat 2 ) - urmatorul
clasament: LB (

25. Medicul de familie 201 Lo

Imaginea 4: Cetatenii considera, in general, 143

medicii de familie drept sursa de incredere
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26. Cercetatorul universitar
27. Media

28. Autoritatile locale

29. Autoritatile nationale
30. Industria

Tinand cont de gradul de acoperire a diferitelor mijloace informationale, nu este suficient ca mesajul sa se
propage cat mai mult posibil, deoarece anumite grupuri nu pot fi informate prin anumite canale. De
exemplu, varstnicii si canalele de comunicare prin retelele de socializare sunt o combinatie proasta. Tabelul
nr. 1 rezuma ce grupuri-tinta se potrivesc cu diferite canale informationale.

Canal Public | Oficiali alesi, | Imigranti si | Varstnici | Familii | Persoane

informational | general | factori de refugiati cu fara
decizie si copii adapost
activisti

Website v v v

Lista e-mail v

Social media v v v

Intalniri v v v

publice

Pliante v v v v v

Grupuri v v v v

comunitare

Grupuri v v v v

religioase

Scoli si v v v

gradinite

Furnizori de v v v

servicii de

sanatate

Tabelul 1: Legatura dintre canalele informationale si publicul-tinta

Conform tabelului de mai sus, comunicatorii de risc iau in considerare relativ corect ce canal informational
sa foloseasca atunci cand vor sa atinga publicul-tintd. De exemplu, in timp ce comunicarea de masa poate
ajunge la mai multi oameni, o comunicare mai directa este necesara pentru a ajunge la imigranti, de
exemplu prin furnizorii de servicii de sanatate.

Provocari

Comunicarea de risc in timpul pandemiilor este o adevarata provocare. Aceasta apare din cauza ca
pandemiile acopera suprafete geografice mari, necesitand coordonare intre tari, si din faptul ca pandemiile
se desfasoara pe o perioada mai mare de timp fata de epidemii. O recomandare principala din partea unui
grup expert ce a urmarit pandemia H1N1 a fost un apel pentru o comunicare mai buna de ambele sensuri
intre domeniul stiintific si societate. In special, scdderea nivelului de incredere in autorititile publice si
aparitia zvonurilor au fost subliniate ca provocari centrale.

Dialog pentru evitarea imprastierii de zvonuri

n cazul recentei epidemii cu Ebola au inflorit multe zvonuri. Printre cele mai raspandite a fost faptul c3
lucratorii din sanatate din Vest au raspandit boala, pe baza viziunilor americane imperialiste. Aceasta
problema s-a manifestat prin localnici bolnavi care s-au ascuns sau chiar prin existenta victimelor, a celor
care si-au pierdut efectiv viata. Astfel de zvonuri constituie sisteme de informare paralele. ,Criza de
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share and move to face nasty bugs

incredere” si improbabilitatea de a se baza pe expertiza stiintifica dupa pandemia HIN1 au schimbat
atitudinile multor familii cu privire la vaccinare, ducand la reducerea ratelor de imunizare Th anumite zone,
lasand grupuri de copii neprotejati, de exemplu, impotriva poliomielitei si incetinind atingerea unor scopuri
importante, precum eradicarea variolei in Europa.

Multi experti sustin ca o strategie autenticd de comunicare in doua sensuri ar reduce Th mare masura
aceste provocari ale comunicarii de risc. O comunicare alternativa la aceasta este comunicarea prin social
media. Mai jos vom da un exemplu din Twitter.

Subiect de pe Twitter

Consistenta informatiilor este esentiala in comunicarea de risc, deoarece oamenii devin confuzi si ingrijorati
cand sunt expusi unor mesaje de risc diferite, care cateodata se contrazic. De aceea, autoritatile sunt
adesea inclinate sa ascunda informatii pana cand sunt absolut sigure ca mesajul este adevarat - si sa aprobe
mesajul in cadrul autoritatilor inainte de a-l comunica publicului.

Un exemplu este perioada de cand Zika a fost declarata o urgenta de sanatate globalad de catre OMS si
discutiile publice despre virus. Deci, in timp ce publicul vorbea deja despre Zika de luni bune, OMS a
asteptat pana in februarie 2016 sa faca o declaratie publica, concentrata pe comunicarea de risc.

g ASSET og 2 andre felger

Jennifer Yang jyangstar - 1. feb is overszett
The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Z:ka-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Subiect de pe Twitter 11: Margaret Chan, director general al OMS, a declarat Zika drept o urgenta de sanatate globala la
conferinta de presa din februarie 2016

Cand OMS a declarat in februarie anul acesta ca Zika este o urgenta de sanatate globala, din cauza
raspandirii rapide a virusului Zika, a fost doar a patra oara cand OMS a declarat o asemenea stare de la
aparitia lui in 2007, celelalte trei ocazii fiind HIN1, ebola si poliomielita. in timp ce utilizatorul de Twitter
vorbea deja despre virus fnainte de acest eveniment, numarul de tweets s-a dublat ca o reactie la declaratia
OMS.
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Rezumat

Mai sus, am prezentat ce este si cum functioneaza comunicarea de risc, precizand ce informatii se
comunic si cum s3 fie comunicate. in timpul Consultatiilor cetdtenesti, vd invitdm s3 discutati printre alte
probleme si despre ce canale de informare sunt de incredere si care v-ar placea sa fie folosite de
autoritatile din sanatate.
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Transparenta in situatii de criza

Tn acest capitol, vd rugdm s& reflectati asupra tensiunii dintre transparenta si secretizarea din sinitatea
publica si daca exista vreun rol al participarii cetatenesti in timpul unei crize. Legat de discutia despre
transparenta, vom dori sa abordam conflictul de interese care exista in institutiile de sanatate publica.

Tensiunea dintre secretizare si transparenta

Tensiunea dintre secretizare si transparenta este o dilema fundamentalad. Asa cum prea multa transparenta
ar putea cauza stari vulnerabile de risc la epidemii declansate intentionat (de exemplu, bioterorism), prea
multa secretizare ar putea diminua increderea publica si ar pune in pericol efectiv comunicarea de risc. De
exemplu, daca un stat suspecteaza o epidemie declansata intentionat, guvernul ar putea sa ascunda
informatii publicului, pentru a functiona eficient. Totusi, comunicarea publica este esentiald pentru a pastra
increderea publicului, asa cum am discutat in capitolul anterior.

Participarea cetateneasca

Factorii de decizie adesea hotarasc la ce nivel vor proteja cetatenii, doar cu cunostinte de baza de care
cetatenii au nevoie. De exemplu, participarea cetateneasca este foarte rar raportata in planurile de
pregatire nationala in caz de epidemie. Aceasta este o problema pentru guvern, deoarece parerea
expertilor poate fi diferita de opinia publica Tn multe cazuri. Cu elemente normative evidente ce implica
multe dintre conflictele si dilemele pe care le descriem in aceasta brosura, conducerea responsabila de
pandemii si epidemii este bine croita si pentru participarea cetateneasca. Fara indoiala, din moment ce
cetatenii sunt cei care vor suporta consecintele, este corect ca ei sa aiba ceva de spus in planificarea
pregatirii.

Subiect de pe Twitter
Un exemplu de divergenta dintre autoritati si public se gaseste intr-un subiect de pe Twitter din Venezuela.

n timp ce epidemia cu virusul Zika a sfasiat America Latind in februarie 2016, multe state au emis
avertismente publice despre tantari si au publicat note ale noilor cazuri. Venezuela a diminuat importanta
epidemiei si a restrictionat informatiile despre raspandirea ei. Expertii in sandtate publica si medicii au
crezut ca guvernul ascunde informatii semnificative asupra efectelor virusului Zika, care oficial numara in
jur de 5.000 de cazuri. Cativa experti independenti au estimat ca ar putea fi mai mult de o jumatate de
milion de cazuri ale bolii transmise de tantari. Acest numar ar plasa Venezuela ca a doua cea mai afectata
tara, surclasata doar de Brazilia.
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{ macloco @macloco - 16. feb
#\enezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
#50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

washingtonpost.com

Subiect de pe Twitter 12: Utilizatorii Twitter din Venezuela au transmis mesaje, precum acest articol din Washington Post article,
in timpul epidemiei Zika.

Utilizatorii Twitter din Venezuela au folosit acest mijloc pentru a partaja stiri si povesti personale despre
virusul Zika. Astfel, cele dou3 relatri ale situatiei din Venezuela s-au propagat online. Tn timp ce sunt greu
de cunoscut motivele din spatele pozitiei guvernului asupra Zika in Venezuela, relatarile de pe Twitter arata
o diferenta intre perceptia publicului si cea a guvernului asupra seriozitatii situatiei. Acest lucru a
determinat specialistii in boli infectioase sa foloseasca retelele sociale pentru a intelege amploarea
epidemiei Zika.

Conflict de interese

Mostenirea pandemiei HIN1 din 2009 este adesea discutata in contextul conflictului de interese din
industria sanatatii. Ca o consecintd, oamenii au inceput sa creada ca pandemiile sunt mai putin periculoase.
Perceptia oamenilor asupra riscului multor altor boli infectioase se pare ca s-a schimbat, drept rezultat.
Multi oameni din Europa si SUA cred ca OMS a exagerat in timpul pandemiei HIN1. Ei cred ca aceasta
exagerare a fost datorata legaturilor OMS cu industria farmaceutic. In mintea lor, gripa este o boald
banala, iar gripa pandemica nu este o amenintare serioasa. Pierderea increderii in autoritatile din sanatate
nationale si internationale a avut, de asemenea, un impact puternic asupra vaccinarilor sezoniere impotriva
gripei. In plus, neincrederea in vaccinari in general a crescut (de exemplu, cu privire la vaccinurile pentru
variola si poliomielitd).

Organizatia Mondiala a Sanatatii primeste finantare limitata si de aceea se bazeaza pe contributiile
voluntare. O parte din aceste contributii voluntare provine de la companiile farmaceutice mari. in plus,
oamenii de stiinta care au sfatuit Organizatia Mondiala a Sanatatii in privinta politicilor si recomandarilor
asupra gripei - inclusiv a deciziei de a proclama asa-zisa gripa porcina drept ,,pandemie” - au avut legaturi
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stranse cu companiile care produc vaccinuri si medicamente antivirale, precum Tamiflu. OMS nu a facut
public acest fapt.

Folosirea medicamentelor experimentale in criza

Pe timpul unei epidemii sau al unei pandemii, oamenii devin anxiosi. Anxietatea si frica pun presiune pe
autoritati ca sa incerce medicamente sau vaccinuri experimentale. Aceasta poate include aprobarea rapida
a medicamentelor experimentale. Un medicament experimental este un produs medicinal (un medicament
sau vaccin) care nu a primit inca aprobarea autoritatilor competente de reglementare din cadrul guvernului
pentru folosirea de rutina in medicina umana sau veterinarad. Un produs medicinal poate fi aprobat pentru
folosire intr-o boala sau afectiune, dar poate fi considerat inca experimental pentru alte boli sau afectiuni.

n timpul epidemiei Ebola, oamenii de stiintd au incercat o gamé largd de medicamente experimentale.
Aceasta experimentare a avut loc sub presiunea unui medicament de tratament sau a unui vaccin pentru a
opri sau a incetini réspandirea virusului. Tn timp ce procesele de aprobare a medicamentelor sunt foarte
detaliate, unii argumenteaza ca, in timpul amenintarii unei epidemii sau pandemii, acestea ar trebui
simplificate. Acestia mai sustin ca suntem datori moral oamenilor in conditii disperate de boala si
muribunzilor, sa incercam sa intervenim pentru a-i ajuta, inclusiv cu medicamente experimentale.

Rezumat

Am discutat cum secretizarea si transparenta pot fi vazute uneori ca un compromis. De asemenea, am
prezentat rolul participarii cetatenesti in timpul crizei, epidemiei sau pandemiei. La Consultatiile cetatenesti
vom discuta pana unde este in regula pentru ca autoritatile publice sa tind ascunse informatii fata de
cetateni si cum sa gestioneze conflictele de interese.
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Incredere, actiune si acces la cunostinte

in final, ne-am dori sa exploram problemele de incredere si comportament. in capitolele anterioare, am
vorbit deja despre dilemele cu care se confrunta autoritatile din sanatate publica in comunicarea despre
riscuri si colaborarea cu companiile farmaceutice si cu alte afaceri. In aceasta sectiune discutdm despre

relatia dintre increderea in organizatii si media si comportamentul oamenilor.

Relatia dintre incredere si actiune

A construi o sursa de incredere si credibilitate este o provocare fundamentala pentru autoritatile din
sandtatea publicd si organizatiile internationale de sanatate. intr-adevér, in absenta increderii, comunicarea
despre riscuri si comportamentul preferat pot fi ignorate. Cand nivelul increderii este ridicat,
recomandarile, de exemplu, de schimbare de comportament, sunt urmate in mod coerent si la o scara
larga. Acest lucru este adevarat in mod particular Tn timpul amenintarii unei epidemii sau pandemii,
deoarece oamenii, sub efectul stresului, fapt ce este cunoscut, devin emotivi si neincrezatori.

Este interesant de observat ca organizatiile internationale pot fi percepute ca fiind mai de incredere decat
autoritatile nationale de sanatate, deoarece ultimele sunt percepute ca organizatie politica ce 1si urmareste
interesele politice mai mult decat binele publicului general. Aceasta este o problema foarte serioasa
deoarece increderea publica n autoritati este un factor crucial in comunicarea de risc efectiva.

n particular, in timpul pandemiei H1N1, autoritatile publice a trebuit s& fac fatd zvonurilor recurente din
media traditionald si de pe internet asupra conspiratiei dintre ele si industria farmaceutica, ducand la
acuzatii ca HIN1 a fost ,,0 falsa epidemie”. Asadar, o parte din comunicarea de risc din timpul pandemiei
H1N1 a ardtat esecuri in comunicare. Tn timpul si, in special, dupa pandemia H1N1, acestea au dus la un val
de neincredere in guverne, agentii si alte entitati, nefncredere care s-a propagat in publicul UE, subminand
comunicarea de risc viitoare.

Comunicarea incertitudinii

O dilema legata de incredere si actiune este cum sa comunicam incertitudinea. Un model ideal de
comunicare de risc este dificil de aplicat in timpul unei epidemii sau pandemii, cand cuantificarea riscului
este incerta si supusa actualizarilor pe masura ce se aduna datele. Totusi, este dovedit ca este foarte
important sd ajunga informatia la public cat mai devreme posibil, chiar daca tot ce ai de spus este ca
investighezi situatia si ca vei oferi actualizari, deoarece va ajuta la dispersarea zvonurilor si a dezinformarii.
Totusi, autoritatile de sanatate publica trebuie sa echilibreze viteza cu acuratetea, deoarece dezinformarea
poate sa reduca increderea si credibilitatea despre care vorbeam mai sus.

Totusi, increderea Tn autoritatile responsabile de comunicarea de risc este cruciald. Australia ofera un
exemplu despre cum incertitudinea a fost gestionata in contextul comunicarii de risc din timpul pandemiei
H1N1. Prin constientizarea incertitudinilor impreuna cu reasigurarea pregatirii guvernului, Australia a fost
laudata pentru comunicarea incertitudinii. La polul opus se evidentiaza Venezuela, prin cel mai rau caz de
gestionare a incertitudinii - explicata in subiectul Twitter nr. 3.

Rolul internetului si al retelelor de socializare in influentarea
comportamentului

Comunicarea de risc si de criza este supusa presiunii de a se adapta schimbarilor secolului al 21-lea. Cu
amenintarea epidemiilor cauzate intentionat (de exemplu, bioterorism) si alte noi amenintari care apar
constant, este esential sa intelegem cum retelele sociale (de exemplu, WhatsApp, Facebook, Twitter si
altele) modeleaza comunicarea in timpul unei epidemii.
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TRUNEWS - Feb ¢ actori
TRUNEWS™ @ TRUNEWS - Fet

"I Have #Microcephaly. We Need Treatment. Not #Abortion"
tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

exploatat indelung oportunitatile ce vin din retelele sociale. De exemplu, a lipsit angajamentul publicului
cand digurile din New Orleans au cedat dupa alunecarile de teren cauzate de uraganul Katrina, Th august
2005. in mediul de astazi, totusi, lipsa constientizarii nu mai este o problema. Cetdtenii nu doar consuma
informatii din mai multe surse, ci le si furnizeaza. De exemplu, in timpul epidemiei curente cu virusul Zika,
autoritatile internationale de sanatate au exploatat rapoartele cetatenesti despre epidemie din America
Latina.

Retelele sociale afecteaza si comportamentul. Opinia publica nu este construita doar prin mesajele
institutiilor, ci include si marturii impartasite, sfaturi, discutii cu familia, prietenii, vecinii, medicul de familie
si alti profesionisti, precum si TV, ziare, internet (baze de date, Google, locuri participative, adica forumuri,
Facebook, Twitter si WhatsApp). Totusi, este important sa accentuam c3, chiar daca internetul si retelele
sociale sunt larg considerate drept noile surse de informatie, multi actori nu le folosesc.

Subiect de pe Twitter

O caracteristica a retelelor sociale este ca problemele politice se transmit intre diferite discutii. De
exemplu, in februarie 2016, Papa Francisc a anuntat ca mijloacele contraceptive pot fi folosite in lupta
Tmpotriva virusului Zika. Pe Twitter, declaratia Papei a fost folosita drept unealtd pentru a deschide
dezbaterea asupra drepturilor femeii si a avortului, conectate de discutiile despre Zika.

»Am  Povestea Twitter nr. 13: Un tweet antiavort care a urmat declaratiei Papei Francisc despre contraceptie in lupta
impotriva virusului Zika.

#microcefalie" este o poveste folosita pentru a atrage declaratii antiavort. Articolul partajat si redistribuit
de un numar de utilizatori si organizatii este o poveste despre o tanarad femeie care sufera de microcefalie.
Principalul argument este ca microcefalia nu este periculoasa, dar are nevoie de mai multa atentie medicala
si, deci, nu este un motiv pentru avort. Grupurile antiavort tind sa foloseasca hashtag-ul #prolife pentru a
atrage declaratiile antiavort, dar contraargumentele folosesc acelasi #prolife pentru a atrage declaratiile
pro-avort.
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Rezumat
n acest capitol final, am discutat rolul retelelor sociale in comunicarea de risc si cum autoritatile ar trebui

sa gestioneze comunicarea incertitudinii, accentuand cum a functionat Tn Australia si cum s-a luptat

Venezuela. Acesta va fi, de asemenea, punctul central al Consultatiilor cetatenesti.
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Puncte-cheie

Cand se pun in balanta drepturile individuale si binele comun in eventualitatea unei epidemii sau
pandemii, intrebarea principala este cand sunt justificate restrictiile asupra libertatilor personale?
n termeni largi, restrictiile legitime asupra libertatilor personale pot aparea dacs, in exercitarea
unei libertati, altii sunt expusi la risc.

Comunicarea despre amenintarile relevante si includerea publicului in acest proces sunt foarte
importante. Exista mai multe tipuri de media si canale informationale prin care comunicatorii de
risc pot transmite informatia, de exemplu la intalniri publice, ziare, radio, televiziune sau internet -
multe dintre care sunt adesea aplicate in combinatii. Totusi, nu toate mijloacele mass-media ating
toate grupurile-tinta.

Tensiunea dintre secretizare si transparenta este o dilema fundamentala. Asa cum prea multa
transparenta poate ldsa tarile vulnerabile la riscul de epidemii cauzate intentionat (de exemplu,
bioterorism), prea multa secretizare poate diminua increderea publica si periclita comunicarea de
risc efectiva. De exemplu, daca un stat suspecteaza o epidemie intentionata, guvernul poate
ascunde informatii publicului, pentru a functiona eficient. Totusi, comunicarea publica este
esentiald pentru a pastra increderea publicului, asa cum am discutat in capitolul anterior.

Comunicarea de risc si criza fac fata presiunii de a se adapta la mediul schimbator al secolului al 21-
lea. Cetdtenii nu doar consuma informatia din surse multiple, ci o si furnizeaza. De exemplu, in
timpul epidemiei curente cu virusul Zika, autoritatile de sanatate internationale au exploatat
rapoartele cetatenesti asupra epidemiei in America Latina.
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e D2.6 - Raportul asupra epidemiilor cauzate intentionat

e D2.7 - Raportul seminarului transdisciplinar

Site-urile de mai jos au fost folosite in pregatirea mai multor informatii:

http://www.asset-scienceinsociety.eu/

https://ec.europa.eu/research/swafs/pdf/pub archive/sis-heg-final-report en.pdf

https://twitter.com/

http://www.who.int/en/
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Glossaire

Epidémie: Développement et propagation rapide (généralement 2 semaines voire moins) d'une maladie
contagieuse, le plus souvent d'origine infectieuse, au sein d’une population.

Centre européen de prévention et de contréle des maladies : Agence indépendante créée par I'Union
Européenne en 2004, située a Solna en Suéde. Elle a pour mission de déceler, d'évaluer et de faire
connaitre les risques actuels et émergents des maladies infectieuses transmissibles.

Droits fondamentaux: terme désignant les droits humains tels que reconnus dans le droit européen.

Epidémie de grippe H1N1 (grippe porcine): Le virus de la grippe HIN1 est a l'origine de I'épidémie
mondiale de 2009. |l s’agit aujourd’hui de la grippe saisonniere humaine et porcine.

HPV: papillomavirus humain est le virus responsable du cancer du col de 'utérus et des verrues génitales
ROR: vaccin contre la rubéole, les oreillons et la rougeole

Pandémie: propagation mondiale d’une nouvelle maladie. Une pandémie de grippe survient lorsqu’un
nouveau virus grippal émerge puis se répand dans le monde et que la majorité de la population n’est pas
immunisée contre celui-ci.

Liberté personnelle: Ce sont les garanties et les libertés de chaque individu que chaque gouvernement doit
respecter. Le cadre du terme differe entre les pays, mais inclue souvent la liberté de la presse, de religion,

d’expression, de réunion, le droit a la sécurité et a la liberté, le droit a la vie privée et le droit a I'égalité de

traitement devant la loi.

Dispositif de préparation: ensemble de mesures préventives prises pour contrbéler les maladies
transmissibles et prévenir les épidémies

Mesures de réaction: actions mises en place durant une épidémie pour faire face a un pic épidémique.

Communication du risque: processus dynamique et interactif du partage de lI'information de maniere
stratégique et efficace, au sujet d’un risque élevé. L’objectif est d’aider les personnes a faire face, a prendre
des décisions en connaissance de cause et a comprendre les problématiques épineuses avant, pendant et
apres une situation d’urgence.

Twitter: réseau social en ligne permettant d’envoyer et de recevoir des messages courts (140 caracteres
maximum) appelés « tweets ». Les utilisateurs inscrits peuvent lire et poster des tweets, mais ceux qui ne
sont pas inscrits peuvent seulement les lire.

Vaccination: Injection dans I'organisme d’une forme modifiée et inoffensive d’un virus ou d’une bactérie
responsable d’une maladie, afin de stimuler les défenses immunitaires.

Autorités de santé publique en France :

e Ministére de la santé : prépare et met en ceuvre la politique du gouvernement dans les domaines
des affaires sociales, de la solidarité et de la cohésion sociale, de la santé publique et de
I'organisation du systeme de soins.
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Sous réserve des compétences du ministre des Finances et des Comptes publics, il prépare et met
en ceuvre la politique du Gouvernement dans le domaine de la protection sociale.

e Santé publique France : en tant qu'agence scientifique et d’expertise du champ sanitaire, elle a en
charge : l'observation épidémiologique et la surveillance de I'état de santé des populations ; la
veille sur les risques sanitaires menacant les populations ; la promotion de la santé et la réduction
des risques pour la santé ; le développement de la prévention et de I'éducation pour la santé ; la
préparation et la réponse aux menaces, alertes et crises sanitaires ; le lancement de l'alerte
sanitaire.

e Agences Régionales de santé (ARS) : établissements publics de I'Etat placé sous la tutelle du
ministére chargé de la santé et des affaires sociales.
Elles sont en charge des questions de santé sur le territoire de la région. Elle est I'interlocuteur des
établissements et structures publiques et privées, des professionnels de santé en établissement ou
en ville, du secteur médicosocial, des services de I’Etat, des collectivités territoriales, des
organismes gestionnaires et des usagers.

Introduction

Les consultations citoyennes en Europe du projet ASSET

Le 24 septembre 2016, les partenaires du projet européen ASSET organiseront des consultations citoyennes
dans huit pays Européens (Bulgarie, Danemark, France, Irlande, Italie, Norvege, Roumanie et Suisse).
L’objectif de ces consultations citoyennes est de comprendre ce que les citoyens pensent sur la préparation
et la réponse a une épidémie.

Lire ce document signifie que vous avez été sélectionné pour participer a la consultation organisée en
France.

Une fois les huit consultations effectuées, les partenaires rédigeront un rapport contenant vos
recommandations sur la maniere dont la politique de préparation et de réaction a une épidémie doit se
développer dans I’'Union Européenne. Nous communiquerons ces résultats directement aux décisionnaires
européens concernés. Les consultations ASSET sont congues pour vous offrir I'opportunité de réfléchir aux
problématiques liées aux mesures de préparation et de réponse a une épidémie et de transmettre vos
indications pour améliorer les décisions des pouvoirs politiques et des institutions internationales.

ASSET

ASSET est un projet de recherche financé par I’'Union Européenne et se déploie sur quatre années. Le projet
rassemble des spécialistes dont I'expertise reléve de la santé publique, de la recherche en vaccins, de
I’épidémiologie, des sciences politiques et sociales, du droit et de I'éthique, des études de genre, de la
communication et des médias. L'objectif du projet est de développer une stratégie de préparation aux
épidémies par des mesures intégrées et transdisciplinaires.

Pour plus d’information: http://www.asset-scienceinsociety.eu/
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Au sujet de ce livret d’'information

Ce livret d’information est écrit pour vous apporter des notions de base sur les thématiques qui seront
débattues durant la consultation citoyenne ASSET. Lorsque que vous participerez a la journée, nous vous
demanderons de voter de maniere anonyme sur chaque sujet. Les questions et le matériel informatif sont
les mémes pour tous les pays européens participants. A 'issue des consultations, nous comparerons les
résultats et analyserons les similitudes et les dissemblances parmi ces pays.

Dans ce livret vous trouverez une introduction aux quatre thématiques liées a la question de la préparation
et de la réponse aux épidémies. Le contenu de ce document se base principalement sur I'analyse établie
dans les rapports réalisés en amont des consultations citoyennes par les experts du projet ASSET (vous
pouvez les retrouver sur le site du projet ASSET). Afin de les compléter, nous avons analysé Twitter pour
trouver quels sont les sujets en lien avec les épidémies discutés en ligne.

Nous nous sommes concentrés sur les questions et idées partagées par les profils non scientifiques. Nous
avons également rapporté quelques-unes de ces discussions Twitter. A chaque fois que nous mentionnons
I'une d’entre elles, vous trouverez I'icone twitter a gauche du paragraphe.

L’équilibre entre les droits individuels et le bien commun pendant une
épidémie

Introduction

Dans ce chapitre, nous présentons et questionnons les considérations d’éthique et de droit fondamental
dans une situation d’urgence pour la santé publique, telles que les épidémies.

Il est souvent dit « a situation exceptionnelle, moyens exceptionnels ». Au moment d’une crise, les
responsables scientifiques et politiques se trouvent face au défi d’équilibrer ces mesures exceptionnelles
avec les questions éthiques et de droits humains fondamentaux pouvant apparaitre pendant les différentes
phases d’une épidémie.

Les mesures de préparation a une épidémie Comment les vaccins ont été
Pendant une épidémie, les autorités de santé publique peuvent | découverts?
prendre des mesures de prévention différentes, dont certaines | Les vaccins visent a permettre au corps de

entrainent des restrictions des libertés individuelles. combattre une infection. En 1976 I'Anglais
Edward Jenner injecta la variole a un

La vaccination enfant de 8 ans. La variole était a I'époque
En dépit des avancées dans les traitements des maladies, la | I'une des maladies les plus mortelles en

prévention reste le meilleur reméde. Au cours d’une épidémie, | Europe.lenner observa que les éleveurs
I'isolement, la vaccination et la mise en quarantaine constituent | Povins nétaient presque jamais

, . R C e contaminés par la maladie. Comme il
encore la réponse dominante face a une épidémie.

I"apprit plus tard, la variole des vaches,

Depuis I'épisode d’épidémie HIN1, les taux de vaccination pour | bien moins virulente, se trouvait étre une

la grippe saisonniére et d’autres vaccins incluant la polio et la | immunisation efficace contre la variole

, L, . n , . humaine. Avant de réaliser I'injection au
rubéole ont diminué. Ceci a entrainé un débat sur les vaccins

. . . . , b 12 etit garcon il se I'injecta a lui-méme
obligatoires. Les partisans de ces vaccins défendent I'idée selon petit gare o . .
prouvant ainsi son hypothése. Les

laquelle ils permettront d’éradiquer les maladies et devraient médecins du monde entier ont depuis

alors étre percus comme bénéfiques pour la société. Les adopté cette technique et ont développé

opposants, au contraire, pergoivent la vaccination comme un | |e moyen le plus efficace de lutter et

d’éradiquer les maladies infectieuses,
incluant la variole.
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choix personnel. En conséquence, le fait qu’elle soit obligatoire rentre en conflit avec les droits
fondamentaux (I'autonomie de prise de décision de toute personne). D’autres défendent I'argument selon
lequel certaines personnes ont un devoir plus important de se vacciner plutét que d’autres. Ceci fait
référence entre autre au personnel de santé. Etant exposés aux maladies infectieuses au quotidien, ils
risquent de contracter la maladie et de la transmettre aux patients, dont certains ayant un systéme
immunitaire affaibli.

Les études ont montré que parmi le personnel de santé les taux de couvertures vaccinales étaient faibles,
de 10% a 40-50%.
Les raisons de ces faibles taux ne sont pas encore bien déterminées.

Notons un point intéressant soulevé par une récente étude ASSET démontrant que les vaccinations
obligatoires ont des effets limités sur la couverture vaccinale. L’étude ne trouve pas la preuve d’un lien
entre les vaccinations obligatoires et les taux d'immunisation pendant I’enfance dans les pays Européens.

Malgré le role central des vaccinations dans la préparation aux épidémies, plusieurs personnes ont soulevé
des questions quant a la pratique de la vaccination et les effets secondaires graves de certains vaccins. Le
vaccin ROR est soupconné de causer l'autisme et le vaccin anti-papillomavirus de provoquer des
symptomes tels qu’une fatigue importante, des vertiges et de graves maux de téte.
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Autres mesures de préparation

La restriction des libertés individuelles dans la phase de réponse a une pandémie est une intervention
qui vise a contrdler la propagation de la maladie. Elle peut prendre plusieurs formes comme par
exemple des mesures de quarantaine, d’isolement, de contréle des frontieres et des mesures
d’éloignement social.

Quarantaine : restriction des mouvements et des activités des personnes ou des animaux en bonne
santé mais qui ont été exposés a un cas suspect ou confirmé de la maladie transmissible en question, au
cours de sa période de contagiosité. Ceci a pour objectif de prévenir la transmission de la maladie a une
autre personne pendant la période d’incubation.

Isolement: séparation, pendant la période de contagiosité, des personnes ou des animaux infectés de
celles et ceux en bonne santé. Ceci a pour objectif de prévenir ou de limiter la transmission de I'agent
infectieux aux personnes fragiles ou des personnes pouvant propager I'agent a d’autres individus.

Controle des frontiéres : mesures visant a limiter/controler la propagation de I'infection aux points
d’entrée dans le pays. Elles peuvent inclure des restrictions de voyage, des dépistages a I'entrée ou a la
sortie du pays, des avis d’alertes médicales, la collecte et la diffusion des informations sur les passagers,
des conseils de voyages, des restrictions, etc.

Eloignement social : série de mesures mises en place au niveau des communautés visant a réduire le
contact entre les personnes (par exemple la fermeture des écoles ou l'interdiction des grands
rassemblements). Elles peuvent étre complétées par des comportements individuels spécifiques afin
d’augmenter la distance entre les individus dans la vie quotidienne, comme par exemple éviter de se
serrer la main ou remplacer les réunions en face-a-face par des appels téléphoniques.

Les droits individuels versus le bien commun

Toutes les mesures préventives décrites ci-dessus sont appliquées aux individus ou aux communautés
entieres. Elles sont souvent appliqguées méme si les autorités n’ont pas de preuves concluantes quant a la
nature de la menace épidémique. Par conséquent, des questions éthiques peuvent se poser.

La question est de savoir a quel moment les restrictions a la liberté individuelle sont-elles justifiées ? De
maniere générale, les restrictions légitimes sur les libertés individuelles peuvent se produire si dans
I’exercice de la liberté personnelle d’un individu, d’autres personnes sont mises en danger. L'isolement et la
mise en quarantaine sont trés probablement les deux situations posant le plus de questions éthiques car
elles imposent directement des restrictions sur les libertés individuelles et contestent les droits
fondamentaux des citoyens. Elles provoquent une tension entre les intéréts de la société que sont la
protection de la santé des citoyens et les intéréts individuels que sont la confidentialité, la non-
discrimination, la liberté de circulation et la détention arbitraire.

Néanmoins, les mesures contraignantes telles que I'isolement et la quarantaine peuvent étre légitimes
lorsque cela est justifié afin d’équilibrer la balance entre les intéréts de la société et la liberté individuelle.

L’exemple Twitter
L'exemple d’un tel débat public en ligne est celui des Jeux Olympiques de Rio de 2016. En mai 2016 un
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groupe d’une centaine de scientifiques s’est réuni pour inciter I’'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et
le Comité International des Jeux Olympiques a déplacer ou a reporter les Jeux. Les experts ont fait valoir le
fait que les nouvelles découvertes sur le virus Zika ne permettent pas de maintenir les Jeux Olympiques
pour des raisons éthiques. La discussion s’est propagée rapidement sur Twitter et des milliers d’utilisateurs
Twitter se sont engagés dans la discussion en utilisant les hashtags tels que #MoveOlympics et #Zika.
Certains ont exprimé leur inquiétude et d’autres leur soutien pour maintenir les Jeux comme prévu. L'OMS
a refusé d’approuver la mise en garde donnée par les scientifiques et les Jeux Olympiques de Rio 2016 ont
été déclaré ouverts le 5 Aot 2016.

RT RT_cc 28. ma is overszsttelse &
Health experts urge #WHO to ‘postpene or move' Brazil #0lympics over #Zika
threat on.ri.com/7dxu

Twitter : des avis d’experts en santé publique fréquemment re-twittés demandant que les jeux olympiques soient déplacés ou
reportés

Hiérarchisation et allocation des ressources rares

Toute situation d’urgence de santé publique telle qu’une épidémie mondiale exige des gouvernements de
prendre des décisions difficiles concernant la hiérarchisation et I'allocation des ressources rares qui sont a
la fois des ressources humaines et matérielles (personnel de santé, armée, traitement et vaccins par
exemple). Ce qui est caractéristique de toute épidémie mondiale est le fait qu’'un nombre
extraordinairement élevé de personnes sur une grande zone géographique a besoin de soins en méme
temps. Ceci a un impact immédiat sur la disponibilité des ressources humaines et matérielles.

Voici quelques questions importantes a prendre en considération par les autorités de santé publique dans
leur plan de distribution :

> Quels moyens (humains et matériels) en quantité limités sont impliqués dans le plan de
distribution ?

» Quiva décider de I'ordre de priorité pour la distribution ?

> Qui est éligible a en étre bénéficiaire ?

» Quels critéres moralement pertinents seront utilisés pour établir les priorités ?
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En se prononcant sur de telles questions, les gouvernements et les autorités de santé publique appliquent
souvent le principe d’équité. Ceci fait référence a des pratiques considérées comme justes, mais pas
nécessairement égales. Un cas de pratique équitable pourrait étre de traiter certains groupes de population
avant d’autres en priorité. Par exemple, 'OMS recommande de donner la priorité a la vaccination des
personnels soignants car ils ont un réle majeur pour la protection de la santé publique au cours d’une
pandémie.

Résumé

Dans ce chapitre, nous avons évoqué différentes mesures de préparation et nous avons discuté des
avantages et des inconvénients de leur application, en particulier la tension entre les droits individuels et le
bien commun. Lors de la journée de consultation des citoyens, nous vous invitons a discuter sur comment
nous devrions équilibrer les droits individuels et le bien commun dans le cas d’une épidémie.
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La communication entre les citoyens et les autorités de la santé publique

Introduction

Ce chapitre décrit les canaux de communication utilisés en cas de risques et de conflits, constituant une
partie importante des stratégies de réponse en santé publique. Il s’agit d’'un processus dynamique au cours
duquel on partage et on répond a l'information concernant une menace pour la santé publique, comme
une pandémie de grippe ou une épidémie d’Ebola.

La communication sur le risque constitue I'instrument principal des autorités de santé publique pour tenter
de contrdler les angoisses irrationnelles et le comportement du public soumis a des nombreuses rumeurs.
L’objectif général de la communication est de limiter la morbidité et la mortalité et réduire les pertes
économiques causées par la maladie. Selon le Centre Européen du Contréle et la Prévention des maladies,
une communication bien menée sur le risque pendant une menace épidémique « maximise la capacité du
public a agir en tant que partenaire efficace en encourageant la prévention et le confinement et en
favorisant ainsi la résilience et la guérison ».

Comment les autorités de santé publique communiquent-elles?

Les stratégies de communication

Le but final de toute stratégie de communication sur le risque est d'améliorer la prise de décision collective
et individuelle, ainsi que d'assurer la préparation, la réponse et la guérison a une épidémie. Une attention
particuliére porte sur la préparation et I'analyse des conditions nécessaires pour que le public puisse
acquérir toutes les informations et les compétences nécessaires et connaitre les opportunités de
participation en l'absence d'une menace imminente.

Une communication de ce type peut inclure des messages sur:

e |a propagation et la mortalité de la maladie
e des recommandations sur les mesures a prendre
e des expériences relatées sur les réseaux sociaux

En général, les autorités de santé publique cherchent a rendre la communication sur le risque trés simple,
grace a des messages clairs destinés aux groupes ciblés qu'elles essaient d'atteindre.

Canaux d'information

Il est tres important de communiquer ouvertement sur les menaces pertinentes et d'inclure le public dans
le processus. Cependant, les autorités de santé publique doivent décider auparavant quels types de canaux
de communication et d'informations seront utilisés. Il existe en effet plusieurs types de canaux par lesquels
I'information peut étre diffusée, notamment a travers des réunions publiques, des journaux, la radio, la
télévision, internet ou toute combinaison possible de ces moyens.

En faisant ce choix, les responsables de la communication doivent prendre en considération deux points
essentiels: |a fiabilité et la portée du média.

En ce qui concerne la fiabilité, il est important de comprendre que toutes les sources ne sont pas égales.
Plusieurs facteurs sont susceptibles d'influencer les choix individuels, notamment le sexe, l'age et
I'éducation. Néanmoins, une étude sur la fiabilité du média pergue par le public a contribué a la création du
classement suivant:
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31. Médecin de famille

32. Chercheur académique
33. Média

34. Autorités locales

“ A o-

35. Autoriteés nationales Image 1: En général, les citoyens considérent

36. Industrie que le médecin de famille est une source
fiable d’information en santé publique

En ce qui concerne la portée des différents canaux d’information, il ne suffit pas de propager le message
aussi loin que possible, car certains groupes ne peuvent pas étre atteints par des moyens destinés a
d'autres groupes. Par exemple, il serait peu probable que les personnes agées puissent étre sensibles aux
réseaux sociaux. Le tableau 1 montre quels canaux d’information conviennent aux différents groupes.

Canal Grand Public Autorités et | Migrants et | Personnes Familles avec | Sans domiciles
d'information Associations refugiés agées enfants fixes

Site internet v v 4

Liste email v

Réseaux sociaux | v/ v v

Réunions v v v

associatives

Flyers v v v v v

Groupes v v 4 v

communautaires

Groupes v v v v

confessionnels

Ecoles et centres | v v v
d'accueil pour

I'enfance

Professionnels v v v
de santé

Tableau 1: Concordance entre les groupes ciblés et les canaux d'information

Selon le tableau ci-dessus, les communicants sur le risque doivent prendre en considération le canal
d'information et la portée du media. Par exemple, méme si une communication de masse est capable
d'atteindre plus de monde, une communication plus directe serait nécessaire pour chercher a informer les
migrants (notamment via des professionnels de santé).

Défis

Une communication sur le risque pendant les pandémies est particulierement difficile. Le principal défi
vient du fait que les pandémies se propagent sur des larges zones géographiques, exigeant une
coordination efficace entre des différents pays et qu'elles se développent sur une échelle de temps plus
longue que les épidémies. Suite a la pandémie de grippe HIN1, un groupe d’experts a émis une
recommandation centrale, constituant un appel pour une meilleure communication bidirectionnelle entre
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la science et la société. La baisse du niveau de confiance dans les pouvoirs publics et I'émergence de
rumeurs ont été particulierement mis en évidence comme étant les défis centraux.

Dialogue pour éviter la diffusion des rumeurs

Dans le cas récent de I'épidémie d'Ebola, plusieurs rumeurs se sont répandues. L'une des plus actives
propageait I'idée selon laquelle les professionnels de santé occidentaux diffusaient la maladie, pilotés par
les impérialistes américains. Des résidents étaient suspectés de cacher chez eux des personnes malades ou
décédées. Les rumeurs de ce type constituent des systemes paralleles d'information. La "crise de
confiance" et la perte de crédibilité des expertises de nature scientifique au cours de la pandémie de grippe
HIN1 a contribué a modifier les comportements de nombreuses familles sur la vaccination, ce qui a
concouru a réduire le niveau d'immunisation dans certaines régions, y compris concernant des enfants
laissés sans protection notamment contre la polio et a compromettre des stratégies ambitieuses comme
par exemple |'éradication de la rougeole en Europe.

De nombreux experts pensent qu'une stratégie de communication bidirectionnelle pourrait largement
réduire ces problemes. Une stratégie alternative consiste par exemple a étudier et solliciter les réseaux
sociaux, comme Twitter. Un exemple est donné ci-dessous.

L’exemple Twitter

La cohérence de l'information est primordiale dans la communication sur le risque car les personnes
exposées a des messages différents et souvent conflictuels sont susceptibles de devenir désorientées et
angoissées.

Comme exemple il est possible de mentionner le délai entre la déclaration du virus Zika en tant qu'urgence
médicale mondiale par I'OMS et la discussion publique autour de ce virus. Ainsi, alors que le public parlait
déja de Zika depuis des mois, I'OMS a attendu février 2016 pour rendre publique leur déclaration, afin de
concentrer leurs efforts initiaux sur la communication du risque.
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share and move to face nasty bugs

¢ Jennifer Yang jyangstar - 1. feb is overseettelse &
# The @WHO declares a PHEIC (global health emergency) in wake of #Zika-
linked cases of #microcephaly & #guillainbarre

WHO declares emergency over Zika-linked neurological disorders |...

The World Health Organization declared the ongoing Zika crisis an
emergency Monday. A link between the virus and growing numbers of m...

thestar.com

Exemple de Twitter 14: Margaret Chan, le Directeur-Général de I'OMS a déclaré le virus Zika comme urgence médicale mondiale
au cours d’une conférence de presse en février 2016.

Quand I'OMS a déclaré en février 2016 I'urgence médicale mondiale suite a la propagation rapide du virus
Zika, il s'agissait de la quatrieme fois depuis 2007 que I'OMS déclarait un état d'urgence de ce type; les trois
cas précédents étant la grippe HIN1, le virus Ebola et la Polio. Bien que les discussions sur Twitter
concernant cette menace aient commencé depuis des mois, le volume de tweets sur ce sujet a doublé
apres la déclaration de I'OMS.

Résumé

Dans ce chapitre, nous avons introduit les "quoi"”, "pourquoi" et "comment" de la communication sur le
risque, en discutant quel type d'information devrait étre diffusé et par quels moyens. Au cours de cette
consultation citoyenne, nous vous invitons, parmi d'autres sujets, a discuter quels canaux d'information
vous paraitraient les plus fiables et par quels moyens souhaiteriez-vous recevoir l'information provenant
des autorités de santé publique.

Transparence au cours des situations de crise

Dans ce chapitre, nous vous demandons de réfléchir sur I'équilibre entre transparence et confidentialité en
santé publique, ainsi que sur le réle des citoyens au cours d’une crise. Concernant la problématique de la
transparence, il vous est demandé de discuter sur les conflits d'intérét qui peuvent exister au sein des
autorités de santé publique.

Equilibre entre confidentialité et transparence

L'équilibre entre la confidentialité et transparence constitue un dilemme élémentaire. Tandis qu'une
transparence excessive peut rendre les pays plus vulnérables aux risques épidémiques causés
intentionnellement (par exemple le bioterrorisme), trop de confidentialité peut diminuer la confiance du
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public vis-a-vis des gouvernements et donc menacer I'efficacité d'une communication sur le risque. Ainsi, si
un pays suspecte une épidémie intentionnelle, pour étre plus efficace dans ses actions, le gouvernement
peut décider de ne pas diffuser toute I'information au public. Néanmoins, la communication publique est
essentielle pour maintenir la confiance des citoyens, comme nous l'avons évoqué dans le chapitre
précédent.

Participation des citoyens

Le législateur doit souvent décider du niveau de protection des citoyens sans disposer de toutes les
informations pertinentes sur ce dont les citoyens ont réellement besoin. Par exemple, la participation des
citoyens est rarement mentionnée dans des stratégies nationales de préparation aux épidémies. Il est
difficile pour la gouvernance d'accepter le fait que I'opinion des experts peut souvent étre différente de
celle du grand public. A I'évidence, en dépit des conflits et dilemmes décrits dans ce guide, la lutte contre
les épidémies et pandémies exige une participation des citoyens. Probablement parce que les citoyens sont
ceux qui assumeront directement les conséquences d'une stratégie choisie, il apparait logique de prendre
en considération leur avis sur I'organisation de la préparation aux épidémies.

L’exemple Twitter
Un exemple de divergence entre les autorités et le public est I'histoire Twitter au Venezuela.

Tandis que I'épidémie du virus Zika se propageait a travers I'Amérique Latine en février 2016, plusieurs
états ont publié des avertissements concernant les moustiques ainsi que I'apparition de nouveaux cas. Le
Venezuela a minimisé I'importance de I'épidémie en limitant I'information sur sa propagation. Les experts
en santé publique et les médecins croyaient que le gouvernement sous-estimait délibérément le nombre
de victimes du virus, qui était officiellement de 5000. Certains experts indépendants pensaient qu'il y aurait
potentiellement plus d'un demi-million de cas de transmission par des moustiques. Ce nombre aurait placé
le Venezuela dans la deuxieme place des pays les plus touchés, dépassé uniquement par le Brésil.
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.1 macloco @macloco - 16. feb
% y, #\Venezuela faces ‘#worst-case #scenario’ as #Zika #outbreak expands -
#50SVenezuela

Venezuela faces ‘worst-case scenario’ as Zika outbreak expands

Hospitals lack basic medications and birth control is scarce as the country
reels from an economic crisis.

wWa

shingtonpost.com

L'exemple Twitter 3: Les utilisateurs Twitter au Venezuela relataient des histoires - comme cet article de Washington Post -
pendant |'épidémie Zika.

Les utilisateurs Vénézuéliens de Twitter utilisaient ce média pour échanger des informations sur de
nouveaux cas et des expériences personnelles liées au virus Zika. Ainsi, on pouvait voir en ligne deux
descriptions différentes de la situation au Venezuela. Tandis qu'il est difficile de juger la position officielle
du gouvernement Vénézuélien sur Zika, I'exemple de Twitter démontre qu'il est possible qu'il y ait un
décalage entre la perspective du public et celle du gouvernement sur la gravité de la situation. Cet exemple
a également incité les spécialistes en maladies infectieuses a étudier les informations échangées sur les
réseaux sociaux pour essayer de comprendre le niveau de |'épidémie Zika.

Le conflit d'intérét

La gestion de la pandémie de grippe HIN1 en 2009 est souvent envisagée dans un contexte de conflit
d'intérét des industries de santé. En conséquence, le public a commencé a considérer les pandémies
comme moins dangereuses, tandis que sa perception sur d'autres maladies infectieuses semble avoir
changé également. De nombreuses personnes en Europe et aux Etats-Unis ont considéré que I'OMS aurait
réagi d'une facon excessive a la pandémie de HIN1. lls pensent que cette réaction outre mesure était
causée par les liens entre I'OMS et l'industrie pharmaceutique. Dans leur esprit, la grippe serait une
maladie bénigne et une pandémie de grippe ne serait pas une menace sérieuse. La perte de confiance
envers les autorités de santé nationales et internationales impacte directement le niveau des vaccinations
saisonniéres contre la grippe. De plus, la méfiance envers les vaccinations en général a augmenté en
paralléle (par exemple concernant les vaccins contre la rougeole et la polio).

L'OMS possede un budget trés limité et elle dépend directement des donations. Or, une partie de ces
contributions financiéres complémentaires provient des grandes entreprises pharmaceutiques. De plus, les
experts scientifiques qui conseillaient I'OMS sur sa politique et ses recommandations dans la gestion de la
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grippe - incluant la décision de déclarer la grippe dite porcine en tant que pandémie - avaient des liens
étroits avec des entreprises qui produisent des vaccins et médicaments antiviraux comme le Tamiflu.
L'OMS n'a pas divulgué publiguement cette information.

L'utilisation des médicaments expérimentaux dans les crises

Durant une épidémie ou une pandémie, la population devient inquiete. L'angoisse et la peur exercent une
pression sur les autorités en les incitant a tester des médicaments ou des vaccins expérimentaux. Il peut en
résulter un accés plus rapide aux médicaments expérimentaux. Un produit expérimental est un produit de
santé (médicament ou vaccin) qui n'a pas encore eu l'approbation des autorités réglementaires officielles
pour un usage en pratique courante en médecine humaine ou vétérinaire. Un produit de santé peut étre
approuvé pour une maladie ou une condition particuliere mais peut étre considéré comme expérimental
pour d'autres maladies ou conditions.

Pendant |'épidémie d'Ebola, les chercheurs ont testé plusieurs médicaments expérimentaux. Ces
expériences se déroulaient sous la pression de trouver rapidement un médicament curatif ou un vaccin qui
pourrait stopper ou ralentir la progression du virus. Alors que le processus d'approbation d'un médicament
est trés précis, certains experts estiment qu'il devrait étre simplifié pendant une épidémie ou pandémie.
Selon eux, il reléverait de notre responsabilité morale de tout tenter pour assister les malades et les
mourants, y compris de leur administrer des médicaments expérimentaux.

Résumé

Nous avons vu dans ce chapitre le fait que la confidentialité et la transparence sont souvent considérées
comme des compromis. Nous avons également abordé I'importance de la participation des citoyens durant
une menace d'épidémie ou pandémie.

Au cours de cette consultation citoyenne vous pourrez discuter pour savoir jusqu'ou les autorités peuvent-
elles occulter l'information au grand public et comment est-il possible de gérer les conflits d'intéréts.
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Confiance, Action et acces a l'information

Abordons maintenant les themes de la confiance et du comportement. Dans les chapitres précédents nous
avons déja abordé les dilemmes auxquels les autorités de santé publique sont confrontées quand elles
doivent choisir « quoi, quand et comment » elles doivent communiquer sur les risques existant et
comment équilibrer les collaborations avec l'industrie pharmaceutique. Dans cette partie, nous aborderons
la relation de confiance envers les organisations et/ou les médias et le comportement des citoyens.

La relation entre la confiance et I'action

L'établissement de la confiance et de la fiabilité en tant que source d'information constitue un défi
fondamental pour les autorités de santé publique et les organisations internationales actives dans le
domaine de la santé. En effet, en I'absence de confiance, la communication sur les risques et les
recommandations sur les conduites a tenir peuvent étre ignorées. Dans un contexte de grande confiance,
les recommandations suggérant des changements de comportement sont plus largement suivies et d'une
facon plus cohérente. C'est le cas surtout pendant les menaces d'épidémie ou de pandémie, car en cas de
détresse la population a tendance a devenir plus méfiante et a réagir de facon plus émotionnelle.

Il est intéressant de noter que les organisations internationales peuvent étre percues comme plus fiables
que les autorités nationales de santé, car ces dernieres sont souvent suspectées de servir l'intérét politique
plutdt que celui du grand public. 1l s'agit d'un probléme grave puisque la confiance du public envers les
autorités est un facteur crucial pour une communication efficace sur le risque.

En particulier, durant la pandémie de HIN1 les autorités publiques étaient confrontées aux rumeurs
récurrentes dans les média traditionnels et sur internet au sujet d'éventuelles connivences avec l'industrie
pharmaceutique, ce qui a amené a des allégations concernant HIN1 comme une "épidémie virtuelle". Par
conséquent, une partie de la communication sur le risque pendant |'épidémie de HIN1 a révélé des
défaillances de stratégie de communication. Ceci a causé une vague de méfiance envers les gouvernements
et les agences de santé et a menacé les futures communications sur le risque au sein de I'Union
Européenne.

La communication en situation d'incertitude

Un autre probleme relatif a la confiance et a l'action est la communication en situation d'incertitude. Le
modele idéal de la communication sur le risque est difficile a suivre durant une épidémie ou pandémie,
quand la survenue du risque est par nature incertaine et dépend des mises a jour permanentes et des
données a venir. Cependant, il est démontré qu'il est important de partager l'information avec le public
aussitot que possible, méme simplement pour dire que la situation est en train d'étre investiguée avec des
nouvelles fournies au fur et a mesure, ce qui pourra prévenir I'apparition de rumeurs et de tentatives de
désinformation. Dans ce cas, la vitesse du partage de l'information doit étre équilibrée avec son niveau de
détail, sinon une désinformation pourrait réduire la confiance et la fiabilité, comme nous l'avons déja
évoqué.

La confiance envers les autorités en charge de la communication sur le risque est essentielle. Le cas de
|'Australie est un bon exemple de gestion de l'incertitude dans la communication sur le risque pendant la
pandémie de HIN1. Les autorités ont admis les incertitudes existantes, ont rassuré en méme temps le
public sur I'état de préparation du gouvernement et ont été félicités par la suite pour la qualité de leur
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communication en situation d'incertitude. A I'opposé, le Venezuela est aussi un bon exemple de mauvaise
gestion de l'incertitude (voir I'exemple de Twitter 3.)

Le role d'internet et des réseaux sociaux dans le changement du comportement

de la société civile

Les personnes en charge de la communication sur le risque et la communication de crise sont confrontées a
la pression d’avoir a s'adapter aux réalités du 21eme siecle qui sont en perpétuelle évolution. Avec des
menaces d'épidémies causées intentionnellement et la naissance permanente de nouvelles menaces, il est
essentiel de comprendre comment les réseaux sociaux (eg. WhatsApp, Facebook, Twitter et les autres)
peuvent influencer la communication durant une épidémie.

Beaucoup d'acteurs de la communication sur le risque ont attendu longtemps pour exploiter les
opportunités offertes par les réseaux sociaux. Par exemple, I'engagement du public était largement absent
quand l'ouragan Katrina s'est abattu sur la Nouvelle Orléans en Ao(t 2005. Dans l|'environnement
d'aujourd'hui, la sensibilisation du public ne pose plus de problemes. Non seulement les citoyens recoivent
I'information de plusieurs sources, mais ils alimentent également l'information. Par exemple, pendant
I'épidémie continue du virus Zika, les autorités internationales de santé ont utilisé les retours provenant de
citoyens sur les nouveaux cas en Amérique Latine.

Les réseaux sociaux influencent également les comportements. L'opinion publique n'est plus construite
uniquement par les messages institutionnels, mais elle inclut aussi les histoires partagées, les conseils, les
discussions avec les familles, les amis, les voisins, le médecin de famille et les professionnels, ainsi que la
télévision, les journaux, internet (les bases de données, Google, les forums, Facebook, Twitter,
WhatsApp...). Cependant, on doit souligner que malgré I'importance des réseaux sociaux et d'internet en
général, en tant que nouvelles sources de d'information, beaucoup d'acteurs ne les utilisent toujours pas.

Exemple Twitter

L'un des aspects important des réseaux sociaux est l'inclusion des questions politiques dans les discussions.
Par exemple, en février 2016 le Pape Frangois a annoncé que la contraception pourrait étre utilisée dans la
lutte contre le virus Zika. Sur Twitter, cette déclaration a été utilisée comme un moyen de réactiver le
débat sur les droits des femmes et |'avortement, tout en étant connectée aux discussions sur Zika.
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TRUNEWS™ @TRUNEWS - Feb 9
"I Have #Microcephaly. We Need Treatment, Not #Abortion”
tru.news/1Q5FggO #zika #prolife

L'exemple Twitter 4: Un tweet anti-avortement suivant la déclaration du Pape Frangois sur l'usage de la contraception dans la
lutte contre le virus Zika.

"J'ai la #microcéphalie" est une histoire qui est souvent utilisée pour promouvoir des déclarations contre
I'avortement. L'article incriminé, partagé par de nombreux utilisateurs de Twitter et organisations, relate
I'histoire d'une jeune femme qui souffre de microcéphalie. L'argument principal de cet article est que cette
maladie ne poserait pas de risque vital mais exigerait juste un peu plus d'attention médicale, ce qui ne
serait donc pas une raison valide pour justifier un avortement. Les groupes anti-avortement tendent a
utiliser #prolife (en francais #pourlavie) pour promouvoir des déclarations anti-avortement, mais les
contre-arguments utilisent le méme #prolife pour promouvoir les déclarations pro-avortement.

Résumé

Dans ce dernier chapitre, nous avons discuté du réle des médias sociaux dans la communication sur le
risque et la fagcon dont les autorités devraient gérer la communication en situation d'incertitude, en
prenant pour exemple I'Australie - ou celle-ci a été un succes - et I'Argentine - ol la communication a été
tres difficile.

Ces aspects cléturent la discussion de cette consultation citoyenne.
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Les points clés

e En assurant I'équilibre entre droit individuel et intérét général en cas d'épidémie ou de pandémie,
la question centrale est: dans quelles conditions serait-il justifié de restreindre les libertés
individuelles ?

e || est tres important de communiquer sur des menaces pertinentes et d'inclure le public dans cette
démarche. Il existe plusieurs types de média et de canaux d'information ou l'information peut étre
diffusée, par exemple les réunions publiques, les journaux, la radio, la télévision, internet, ou, une
combinaison de ces canaux. Cependant, tous les types de média n'atteignent pas tous les groupes
de population ciblés.

e L'équilibre entre confidentialité et transparence est un dilemme fondamental. Tandis qu'une
transparence excessive peut rendre les états plus vulnérables au risque des épidémies
intentionnellement causées (ex. bioterrorisme), trop de confidentialité tend a diminuer la
confiance du public envers les autorités et donc a menacer une communication efficace sur le
risque. Une communication publique bien équilibrée est essentielle pour préserver la confiance du
public, comme nous l'avons vu dans les chapitres précédents.

e Les responsables en charge de la communication sur le risque et la crise sont confrontés aux
contraintes a devoir s'adapter aux réalités du 21eme siecle qui sont en perpétuelle évolution. Non
seulement les citoyens regoivent l'information de plusieurs sources, mais ils la fournissent
également. Par exemple, pendant I'épidémie du virus Zika, les autorités internationales de santé
utilisaient les retours des citoyens sur les cas en Amérique Latine.
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Références
Cette brochure se base sur les rapports du projet ASSET, notamment les comptes rendus suivants qui

peuvent étre téléchargés sur le site du projet: http://www.asset-scienceinsociety.eu/outputs/deliverables

e D2.1-Rapport de gouvernance

e D2.2 - Le manuel de référence sur des questions scientifiques
e D2.3 - Rapport de gouvernance de la crise participative

e D2.4 - Rapport sur I'éthique, la loi et les droits fondamentaux
e D2.5 - Rapport sur des questions de la parité entre les sexes
e D2.6 - Rapport sur les épidémies causées intentionnellement
e D2.7 - Rapport sur le séminaire transdisciplinaire

De plus, les sites suivants peuvent étre consultés en préparation pour la consultation des citoyens:

http://www.asset-scienceinsociety.eu/

https://ec.europa.eu/research/swafs/pdf/pub archive/sis-heg-final-report en.pdf

https://twitter.com/

http://www.who.int/en/
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Training Seminar

At the seminar we went through the process of the consultations, including citizen recruitment, a
simulation (role-play) of the event and presented and discussed dissemination plans.

This, and the subsequent series of webinars, provided the participants of the seminar with the skill and
know-how necessary to organize the citizen consultations. 1-2 project manager(s) from each organization
in charge of the national consultations participated in the training seminar. For those few who were unable
to attend physically we secured that they could follow the seminar online.

Below the program is inserted and a group photo from the seminar.

Photo 5: Group photo from ASSET Training Seminar 21-22 March 2016, Copenhagen
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Program for the ASSET Training Seminar

Location:  The Danish Board of Technology Foundation
Toldbodgade 12
1253 Copenhagen

/

ASSET

March 21°": Introduction to the ASSET day

Simulation and facilitation

10:00

10:45

13:00

13:30

14:00

15:00

17:10

17:30

18:00

Welcome and introduction
Plenary

Simulation of a session
Groups

Introduction to citizen consultation and the ASSET methodology
Plenary

ASSET day: What will take place?
Plenary

Lunch

Facilitation of the ASSET day
Plenary

Production of pictures and video
Plenary

Reflections and end of the first day
Plenary

Possibility for some quick sightseeing!
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March 22"%; Development of Strategies and Feedback
Recruitment of citizens and Dissemination

09:30

09:45

10:00

11:15

11:45

12:30

13:15

14:30

15:15

15:45

16:00

Welcome and introduction to the day
Plenary

General introduction and feedback on citizen recruitment strategies
Plenary

Individual feedback on citizen recruitment strategies
Groups/one-and-one with the DBT

Evaluation of citizen recruitment strategies
Plenary

Introduction to dissemination
Plenary

Lunch

Development of national dissemination strategies
Groups and sharing in plenum

Development of European dissemination strategy
Plenary

Deadlines and things to remember before the ASSET day
Plenary

Reflections
Plenary

Goodbye and safe travels!
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