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B Istituto Europeo di Oncologia

Il gruppo di Biomedical Humanities del
dipartimento di Oncologia Sperimentale
dell’Istituto Europeo di Oncologia, diretto
da Giovanni Boniolo, sviluppa analisi
innovative su questioni fondazionali,
etiche e sociologiche legate al progresso
biomedico.
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Elia Stupka & capo dell'Unita Funzione
del Genoma dell'lRCCS Ospedale San
Raffaele. L'unita ha I'obiettivo di
accrescere le conoscenze del genoma
umano e delle sue funzioni per migliorare
la comprensione dei meccanismi di
malattia.

UNIVERSITA
DEGLI STUDI DI MILANO
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Il Laboratorio di Informatica Civica
dell'Universita degli Studi di Milano &
diretto dalla prof. De Cindio e svolge
lavoro di ricerca nell’ambito delle
tecnologie ITC per la democrazia e
sviluppa soluzioni software per I'e-
democracy.
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Libertarian paternalism and health care policy: a deliberative
proposal
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Deliberative ethics in a biomedical institution:
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HOMEPAGE > Ricerca > Laboratori Milano > LIC - Laboraterio di informatica civica

> LABORATORI MILANO

> ADaMSs - Advance Data Models and
Security

ADAPT Lab

v v

AIS Lab - Laboratory of Applied
Intelligent Systems

Laboratorio Aladdin

v v

Anacleto Lab - Biologia
Computazionale e Bioinformatica

> CLUB - Cryptography and Coding
Laboratory

DSP&RTS Lab

v

> EveryWare Lab - Data Management
for Mobile and Pervasive Computing

> ISLab - Information Systems and
Knowledge Management

1An

m LIC - LABORATORIO DI INFORMATICA CIVICA

Descrizione

Dal 1994, il Laboratorio di Informatica Civica (LIC) svolge ricerca sulla partecipazione
attiva dei cittadini alla Societa dellTnformazione. In particolare la ricerca si propone di
sviluppare ambienti e strumenti di interazione sociale in rete e di sperimentarli in
contesti reali, con particolare attenzione alla sfera pubblica. Deliberazione via rete,
partecipazione civica, open government, e-democracy, cittadinanza digitale, comunita
online di condivisione della conoscenza sono gli ambiti della ricerca del LIC.

Tale ricerca si svolge in un costante intreccio con le attivita della Fondazione RCM,
gemmata nel 1998 dal LIC per gestire la Rete Civica di Milano, di cui sono soci
fondatori Regione Lombardia, Provincia e Camera di Commercio di Milano e
Universita degli Studi.

LIC e Fondazione RCM hanno sviluppato openDCN (dove DCN sta per Deliberative

Community Networks), una piattaforma software open source per la partecipazione e
la deliberazione online.
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About COST Domains and Actions Participate Events Media

» All Actions

» Biomedicine and Molecular
Biosciences (BMBS)

» Chemistry and Molecular Sciences
and Technologies (CMST)

» Earth System Science and
Environmental Management
(ESSEM)

» Food and Agriculture (FA)

» Forests, their Products and
Services (FPS)

» Individuals, Societies, Cultures
and Health (ISCH)
= In Detail

» Actions

» Information and Communication

Technologies (ICT)

» Materials, Physics and
Nanosciences (MPNS)

Home | Domains and Actions | Individuals, Societies, Cultures and Heaith
(ISCH) | Actions | 1IS1303

ISCH COST Action 1S1303

Citizen's Health through public-private
Initiatives: Public health, Market and Ethical
perspectives (CHIP ME)

Descriptions are provided by the Actions directly via e-COST.

The falling cost of genome sequencing is making genetic information
more easily accessible to the ordinary citizen. The proliferation of
different actors in COST countries and beyond, engaging with the
generation and interpretation of genetic data represents a tremendous
opportunity but also a new challenge for society. The public health care
system will increasingly be asked to provide interpretation and
counselling relating to genetic information that has been generated
privately and to satisfy the legitimate curiosity of participants in large-
scale population genetic research. Existing ethical and regulatory
frameworks may not be suitable to allow an efficient and ethical
meeting of demand and supply of genetic knowledge and health, as well
as a virtuous interaction between public and private actors. This Action

I b c
and Health COST Action 1S1303

» Description

¥ Parties

» Management Committee

General Information*

Chair of the Actil

jon:

Dr Elia STUPKA (IT)

Vice Chair of the Action:
Dr Michele LOI (PT)

DC Rapporteurs:

&)

Dr Eirikur Smari SIGURDSSON (IS)

Science officer of the Action:

Dr Luule MIZERA




PARTECIPARE E SEMPLICE!

INFORMATI SULLA QUESTIONE

O Cu %ASTERESSAO SCENTFICA E SULLE POSIZION ETICHE

&NQ%‘ 2l ‘ DHHD\?@@W—& D

COMPLETA L PV VOTATO
L PROFLO VERRA SCELTO PARTECPA AL FORUWM PER

USCU“ - LA STESURA DI REPORT.
LO PORTEREMO NEI LUOGH
STITUZONAL! COMPETENTI

i%i%%



SEI FAVOREVOLE
0 CONTRARIO?
o favorevde
0 contrario

IL PROCESSO PARTECIPATIVO

7 N
¥ \ % b FORUM
\
SCIENZA | 0 ETICA | 0
b bha bl bl bl S TEST DI COMPETENZA S b bl bl bl bl ORIETTA A ;
i test genetici seno X 7 PRO  CONTRO UN ABGOMENTO
6 o s =
0 no -

D dipende

—> SEIFAVOREVOLE
a favorevole
o conrrario



PARTECIPATE!

Partecipa!

Prendi parte all'esperimento pilota sulle implicazioni etiche della
distribuzione ai consumatori dei test genetici.
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Prendi parte all'esperimento pilota sulle implicazioni etiche della
distribuzione ai consumatori dei test genetici.
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OSPITATO DA
SCIENZA IN RETE

PARTECIPATE!

Cos'é? Partecipa Come funziona
bioefica

bioeticadeliberativa & uno strumento di consultazione online per la
partecipazione alle scelte pubbliche che riguardano le questioni etiche
poste dalla medicina e dalla biologia. Sara uno spazio costantemente
aperto per la discussione informata su temi di interesse generale.

Nel prossimo anno la piattaforma verra impiegata in fase sperimentale
per poi, auspicabimente, diventare uno strumento di riferimento per la
partecipazione dal basso.
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