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2
Per quanto provvisorie, le risoluzioni di controversie bioetiche dovrebbero 
de!nire coordinate di fattibilità de jure, che generalmente non sono viste 
come socialmente negoziabili.

3
Per via della crescente complessità della scienza che istruisce 
le decisioni da prendere, il terreno della contestazione è stato 
proressivamente spostato da quello di un mero dibattito sui principi, a 
quello più articolato dell’aggiudicazione dei fatti morali e scienti!ci.

1
Casi estremi di agenda setting 
sociale.

4
In sostanza si tratta quasi 
sempre di rispondere alla 
domanda: “Possiamo fare X?”

DELIBERAZIONE BIOETICA
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HUMAN FERTILISATION AND EMBRYOLOGY ACT

Primo novembre 1990
Il Parlamento britannico promulga lo Human Fertilisation and Embryology Act.
Tra le disposizioni che sono contenute nell’atto c’è la fondazione della Human Fertilisation 
and Embryology Authority (HFEA).

La HFEA deve:

Sec.8

a) keep under review information about embryos and any subsequent development of embryos and about the provision
    of treatment services and activities governed by this Act, and advise the Secretary of State, if he asks it to do so, about
    those matters

Sec. 9

(1) The Authority shall maintain one or more committees to discharge the Authority’s functions relating to the grant, 
variation, suspension and revocation of licenses, and a committee discharging those functions is referred in this Act as a 
”license committee”
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LICENSING DEPARTMENT DELLA HFEA

Tutti i membri e i presidenti sono selezionati tra i membri dell’Authority, nominati a loro volta direttamente dal Segretario di 
Stato per la Salute.

EXECUTIVE 
LICENSING

PANEL

RESEARCH 
LICENSE

COMMITTEE
Iniziative di ricerca

Trattamento, conservazione e erogazione di 
servizi non-medici di fertilità (e.g. PGD per nuove 
condizioni)

Decisioni non-controverse come:
- Rinnovi
- Modi!ca della persona in carica
- Ispezioni

LICENSE
COMMITTEE
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IBRIDI E CHIMERE/1

2
Due caratteristiche di entrambe le 
domande le rendevano peculiari:  

(i) sarebbe stata la prima volta 
che scienziati nel Regno Unito 
creavano embrioni con DNA 
umano e animale e;

(ii) la questione sembrava avere 
signi!cative implicazioni sociali 
ed etiche.

3
L’Authority indisse la prima 
consultazione pubblica che 
venne condotta da aprile 2007 
!no a luglio 2007.

1
Nel novembre 2006 l’HFEA 
riceve due richieste di licenza, 
a scopo di ricerca, per la 
derivazione di linee cellulari 
staminali da embrioni creati 
tramite SCNT in uova animali.
Una veniva da un gruppo 
dell’Università di Newcastle (Dr. 
Lyle Armstrong), l’altra da un 
gruppo al King’s College London 
(il gruppo di Stephen Minger).



Giuseppe Schiavone
PhD Student 15.09.2013

IBRIDI E CHIMERE/2

Mitochondria

Genetic
Information

COSA SONO GLI IBRIDI CITOPLASMATICI?

In sostanza, nuclei umani da cellule somatiche e oociti animali che danno origine a embrioni ibridi, i.e. con DNA nucleare 
umano e mtDNA animale.
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IBRIDI E CHIMERE/3

L’intero sforzo di consultazione è stato una iniziativa congiunta tra HFEA e Sciencewise (che ottenne un grant da 60’000£), un 
programma condotto dall’Of!ce of Science and Innovation.

La consultazione fu strutturata in due parti distinte:

2
CONSULTAZIONE SCIENTIFICA 
E REVIEW DELLA LETTERATURA.

1
DOCUMENTO DI 

CONSULTAZIONE E LAVORO 
DI DIALOGO PUBBLICO.
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Background scienti!co agli ibridi citoplasmatici e ai
  trattamenti con cellule staminali;

Background legale della questione, e.g. se la
    HFEA avesse giurisdizione sugli embrioni
  citoplasmatici e cosa altre nazioni stanno facendo
  in merito ai cibridi;

Una lista di argomenti sociali ed etici a favore
  e contro il perseguimento di questo tipo di ricerca
  scienti!ca.

Una lista di domande a cui rispondere per la
  consultazione scritta online (and of!ine).

”[I]t is important to remember that this is not a 
     referendum” p.4

DOCUMENTO DI CONSULTAZIONE
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CONSULTAZIONE SCRITTA ONLINE/1

1
810 persone risposero. 
91% erano individui.

2
Campione ritenuti non 

rappresentativo dell’intera 
popolazione per via di un 

probabile self-selection bias.

35%

65%

No research using human embryos is acceptable

Disagree

Agree

Nessuna ricerca che impieghi embrioni umani è accettabile.
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CONSULTAZIONE SCRITTA ONLINE/2
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SONDAGGIO D’OPINIONE

Altre domande vennero caricate su un omnibus e
    con un campione (N=2073) rappresentativo della 
    popolazione;

Quote vennero settate su età, genere, regioni 
    geogra!che and proprietà immobiliare;

Le domande erano volte a valutare la 
    generale conoscenza dell’argomento e il 
    grado di accordo con le pratiche sperimentali e 
    di ricerca che fanno uso di embrioni umani;

L’informazione più interessante è quella relativa al
  link tra conoscenza autoriferita e accettazione delle
   pratiche.

To what extent do you agree or disagree with scientists using human 
embryos in research at all?

Know a lot or quite a
lot about the possibility
od creating cytoplasmic
hybrid embryos (Q1)

Don’t understand

Strongly disagree

Disagree

Neutral

Agree

Strongly agree

Never heard about the 
possibility of creating
cytoplasmic hybrid
embryos (Q1)

11 11 11 38 184

9 7 14 32 352

15 19

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

19 25 1011

All

To what extent do you agree or disagree with scientists creating an
embryo which contains mostly human with a small amount of animal
genetic material purely for research?

Know a lot or quite a
lot about the possibility
od creating cytoplasmic
hybrid embryos (Q1)

Don’t understand

Strongly disagree

Disagree

Neutral

Agree

Strongly agree

Never heard about the 
possibility of creating
cytoplasmic hybrid
embryos (Q1)

2127 13 10244

24 19 11 23 202

24 13

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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WORKSHOP DELIBERATIVO

1
104 persone vennero reclutate per partecipare a 12 
gruppi di discussione.
I gruppi durarono per 2 ore e ai partecipanti furono 
presentate le basi dell’argomento in questione.
Quindi gli furono consegnate le brochure da portare 
a casa. 

2
Al secondo workshop, delle 51 persone convocate, 
solo 44 arrivarono. Durante la prima sessione le 
persone discussero argomenti a favore e contro la 
ricerca sugli ibridi. Ebbero anche occasione di fare 
domande ai relatori e di presentare a loro volta.

I relatori erano: Sue Kimber, all’epoca reader in Early 
Development alla Faculty of the Life Sciences alla 
Manchester University, Josephine Quintavalle, attivista, 
fondatore di CORE (Comment on Reproductive 
Ethics), Christopher Shaw, professore di Neurologia 
al King’s College, Peter Lipton (che è morto nel 
frattempo), professore a capo del dipartimento di 
Storia e Filoso!a della Scienza a Cambridge, il dr. 
David King, direttore e fondatore di Human Genetics 
Alert (“Human Genetics Alert (HGA) un gruppo 
indipendente di controllo basato a Londra.
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INCONTRO PUBBLICO

Tenuto a Londra il 26 giugno 2007.

153 persone assistettero al dibattito. 

Durante il meeting i partecipanti potevano dare
    voti su speci!che domande. 

La HFEA sottolinea il fatto che questo pubblico era 
    molto poco rappresentativo delle opinioni della
    popolazione generale.

Panel di esperti: Dr. Lyle Armstrong, University of
    Newcastle, uno degli applicants, Rev. Dr. Stephen 
    Bellamy, Josephine Quintavalle, Christine Young, 
    carer e rappresentante dei pazienti, Special 
    Parkinson’s Research Interest Group, Josh 
    Cornwell, autore per The Tablet.

“The meeting really can be quite in"uential” N.
     Ross 6’00’’

“The consultation isn’t a referendum” E. Jackson
     7’40’’

Is using animal eggs to create embryos an acceptable 
alternative to using human eggs?Is using animal eggs to create embryos an 

acceptable alternative to using human eggs?

39%

Yes

47%

No

14%

Don’t know
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CONSULTAZIONE SCIENTIFICA/1

1
Agli stakeholder rilevanti (15 tra organizzazioni 
scienti!che, enti di !nanziamento e altro) vennero 
domandate opinioni su un numero di questioni 
scienti!che relative agli ibridi.

Solo 10 risposero.

Medical Research Council, Wellcome Trust, The 
Royal Society, Association of Medical Research 
Charities, Motor Neurone Disease Association, 
Human Genetics Alert, Association for Clinical 
Embryologists, Royal College of Obstetrics and 
Gynaecologists, British Fertility Society, Scottish 
Stem Cell Network.

2
Opinioni furono raccolte anche dal Scienti!c and 
Clinical Advances Group della HFEA (in maggio 
2006 e giugno 2007) e dall’Horizon Scanning 
Expert Panel (nel novembre 2006 e luglio 2007).
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2
Come sono state selezionate le 
istituzioni per la consultazione 
scienti!ca?

3
In che senso l’esercizio consult-
tivo è stato deliberativo?

CONSULTAZIONE SCIENTIFICA/2

1
Perché il dibattito è stato presentato come una questione riguardante la 
ricerca sulle cellule staminali?

“The majority of organisations expressed the view that although it is unknown 
whether cell nuclear replacement (CNR) will prove to be a viable method for 
generating stem cells, all avenues of research, which may lead to greater 
understanding of and treatments for diseases, should be explored” Appendix 
H, par. 3.2

“Q3: Can you anticipate any biological problems with embryos, or stem cells 
derived from embryos, created by CNR using animal oocytes that will limit 
their use in research?
The general view of organisations consulted is that it is still unknown whether 
this technique will prove to be a viable method of generating stem cells. 
Somatic nucelar reprogramming is highly complex and it has been shown 
to have a low success rate and give rise to abnormalities in sam species 
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2
La tecnologia è stata 
impiegata solo in modi triviali. 
Speci!camente è stata usata 
come un sostituto più economico 
a procedure paper-based.

5
Lo stesso processo di selezione 
dell’argomento di deliberazione 
è opaco.

3
Uno dei più importanti loci 
di controllo nel processo 
deliberativo, i.e. la review 
scienti!ca, è connesso in 
maniera obliqua con il materiale 
di consultazione.

1
Nessuna deliberazione 
politicamente ef!cace ha avuto 
luogo in nessuno momento 
della consultazione. Non c’è 
stato alcun esplicito patto 
partecipativo.

4
Non c’è modo di inferire se e in 
che misura, l’informazione e il 
lavoro deliberativo hanno avuto 
un impatto sulle preferenze delle 
persone.

CONCLUSIONI
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POSSIAMO FARE DI MEGLIO?
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(Voting & Replying)

SCIENTIFIC
INFORMATION

PROVISION

ETHICAL
INFORMATION

PROVISION
REASONED
ANSWER

OBJECTION to
the ARGUMENTS

PRO

OBJECTION to
the ARGUMENTS

AGAINST

ARGUMENTS
AGAINST

ARGUMENTS
PRO

Y

N

DATABASE
of REASONED 

PREFS

PARTICIPATORY
SELECTION of

 the QUESTIONS

PARTICIPATORY
SELECTION of
the EXPERTS 
that DRAFT 
the REVIEW

Y N



Giuseppe Schiavone
PhD Student 15.09.2013

DELIBERAZIONE BIOETICA

1
DESIGN SPERIMENTALE

2
ACTIVITY DIAGRAM
DELLA PIATTAFORMA

3
REVIEW DELLE TECNOLOGIE

ESISTENTI
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1. DESIGN SPERIMENTALE

TRE DOMANDE SPERIMENTALI:

2
Le preferenze cambiano in 
conseguenza dell’esposizione 
al forum?

3
L’informazione e la discussione 
hanno differenti effetti in 
questo contesto?

Adattate da: G. Smith, P. John, P. Sturgis, 2012

1
Ci sono diseguaglianze nella 
partecipazione al forum 
online sulla bioetica? Se sì, 
riproducono le diseguaglianze 
esistenti of"ine?
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1. DESIGN SPERIMENTALE

TIMELINE PER LE RISPOSTE: 

Adattato da: G. Smith, P. John, P. Sturgis, 2012

RECLUTAMENTO

QUOTE

QUESTIONARIO1

INFORMAZIONE

DISCUSSIONE

CONTROLLO

POLICY AREA1

CONTROLLO

POLICY AREA1
QUESTIONARIO
POLICY AREA 1 POLICY AREA 2

QUESTIONARIO
POLICY AREA 2
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1. DESIGN SPERIMENTALE

TIMELINE PER LE RISPOSTE /1: 

Adattato da: G. Smith, P. John, P. Sturgis, 2012

RECLUTAMENTO

QUOTE

QUESTIONARIO1

INFORMAZIONE

DISCUSSIONE

CONTROLLO

POLICY AREA1



Giuseppe Schiavone
PhD Student 15.09.2013

1. DESIGN SPERIMENTALE

TIMELINE PER LE RISPOSTE: 

Adattato da: G. Smith, P. John, P. Sturgis, 2012

RECLUTAMENTO
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1. DESIGN SPERIMENTALE

TIMELINE PER LE RISPOSTE /2: 

Adattato da: G. Smith, P. John, P. Sturgis, 2012

CONTROLLO

POLICY AREA1
QUESTIONARIO
POLICY AREA 1 POLICY AREA 2

QUESTIONARIO
POLICY AREA 2
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DA UN PANNELLO IPSOS MORI DI 51500 SOGGETTI.

G. Smith, P. John, P. Sturgis, 2012

Informazione Discussione Controllo

n 2003 2004 2002

3 questionari completati 1305 1409 1622

Log in al forum almeno 1 volta 1216 1073 -

Almeno 1 commento o contributo 653 (32%) 526 (26%)  -

1. DESIGN SPERIMENTALE
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ACTIVITY DIAGRAM

a. RECLUTAMENTO E AGENDA SETTING

PREPARA
QUESTIONARIO

RISPONDI
QUESTIONARIO

FORMULA
DELIBERATIVE
QUESTIONS

DRAFT
DELIBERATIVE
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FINAL
DELIBERATIVE
QUESTIONS

CERTIFICATO
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CONOSCENZA
SCIENTIFICA

VALIDA
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DEFINISCI
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INTEGRA WIKI 
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OBIEZIONI
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ARGOMENTI
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DI VOTO

DOCUMENTATI
INTERATTIVAMENTE

CON IL WIKI-BASE
SCIENTIFICO

FAI TEST
DI COMPETENZA SÌ

ATTRAVERSA
PROCESSO

ARGOMENTATIVO

VOTA 
ARGOMENTANDO

LA TUA POSIZIONE
S / N

CONVERSA 
CON GLI ALTRI
PARTECIPANTI

CONVERSA 
CON GLI ALTRI
PARTECIPANTI

NO

INTENZIONI
DI VOTO

VOTI
ARGOMENTATI REPORT

PROFILI E INFO
PARTECIPANTI

WIKI-BASE
EXPERTISE 

SCIENTIFICO

KNOWLEDGE-BASE
ARGOMENTI
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DATI

ESPERTI

Owner

Partecipanti

Board esperti

Oggetto / Stato
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Azioni
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ACTIVITY DIAGRAM

a. RECLUTAMENTO E AGENDA SETTING
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ACTIVITY DIAGRAM

b. INFORMAZIONE SCIENTIFICA
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ACTIVITY DIAGRAM

b. INFORMAZIONE SCIENTIFICA
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ACTIVITY DIAGRAM

c. ARGOMENTAZIONE E DISCUSSIONE
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ACTIVITY DIAGRAM

c. ARGOMENTAZIONE E DISCUSSIONE
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3. REVIEW TECNOLOGICA

TRE CATEGORIE DI STRUMENTI

1
TOOL ARGOMENTATIVI

2
PIATTAFORME DELIBERATIVE

3
TOOL PER L’E-LEARNING
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3. REVIEW TECNOLOGICA

a. TOOL ARGOMENTATIVI
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a. DELIBERATORIUM
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b. COMPENDIUM
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c. DEBATEGRAPH
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d. REFLECT
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3. REVIEW TECNOLOGICA

b. PIATTAFORME DELIBERATIVE
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a. LIQUID FEEDBACK
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b. IDEASCALE FRONT-END
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b. IDEASCALE BACK-END
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c. AIRESIS
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d. OPENDCN /1
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d. OPENDCN /2



Giuseppe Schiavone
PhD Student 15.09.2013

e. LOOMIO /1 
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e. LOOMIO /2 
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3. REVIEW TECNOLOGICA

c. TOOL PER L’E-LEARNING
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a. JUST LEARN IT!
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b. ARIEL 2.0
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c. KHAN ACADEMY
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d. MOODLE
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GRAZIE 
PER L’ATTENZIONE 

giuseppe.schiavone@ifom-ieo-campus.it


