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5 tematicheprospettate dalla Commission(ill Bl EE
per articolare il dibattito HE B

wHow canwe define researchdata andwhat types of datashould )
be open

wWhenandhow doesopennessneedto belimited?

wHowshouldthe issueof data re-usebe addresse@

wWhereshouldresearchdata be stored and madeaccessible?

wHow carnwe enhancedata awarenessand aculture of sharing?
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[ [8Sha preso parte alla Consultazione UE

Report
della Consultazione pubblica

Stretto legame tra dati della ricerca e dati aperti

= Dlversa natura dei dati della ricerca
manl |Mportanza degli incentivi alla condivisione dei dat

Adozione, da parte deiunders di meccanismi che
GAYyO2f Ay2 f QF O0OSaaz S

Importanza di istituire una infrastruttura globale
per gestire (immagazzinare e distribuire) | dati

Condivisione dei dati organizzati in forma aggregata



https://ec.europa.eu/digital-agenda/sites/digital-agenda/files/Report_2013-07-OpenResearchData-Consultation-FINAL1.pdf

Dati della ricerca tipologia di «underlyingdata»

Dati sperimental

Sad NRAdzZ GF G2 RSt f Q|

sperimentali di patologian vivoo in vitro

Dati clinici e dbiomonitorggio

es. immagini TAC, prelievi di campioni biologjei;
carico corporeo di un contaminante chimico >

Dati di sorveglianza

datl epidemiologici: incidenza, mortalita per
malattia e dati demografici su popolazione >

affetta da malattie

Dati di simulazione

in silica dati generati da un programma che
riproduce i processi biologici
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Big datain biomedicina
- una sfida a sostegno della salute

Integrazione di dati individuali eterogenel

W

dati extra salute

\\L‘,

/]

Stili di vita di amici
raccontati suracebook

dati clinico-sanitari

S &

Rispondenza alle cure
prescritte dal medico

Scelte di spesa
al supermercato

~ <

Tasso di obesita dei pazient

Distanza dai centri di cura__> <:

Grado di utilizzo delle
strutture sanitarie

Fonte Weber GM,Mand| KD,KohanelS. Finding the Missing Link for Big Biomedical DatMA2014;311:2472480.
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Incrociando | dati
riferiti a un Individuo

. : " f
arrivare a identificare 1

Si puo facilmente & e s
una persona “
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Big datain biomedicina

€ Forum di \
coordinamento

(u)cittadini/pazienti |

titolari dei dati
consenso

allinkagedel dati
biomedici

wcittadini/pazienti

wricercatori
biomedici

wentl commerciali
(datavendorsg

wtecnici della

(wdefinizione\
di una
policy

\ protezione dati Y,
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| KA £ @2NF 3IAL AY i |
per il coordinamento deglstakeholdes @

- ResearciDataAlliance-
Ved 4. PlenaryMeeting, Amsterdam 224 Sep2014

Keynotepresentation Christine LBorgman* (UCLA)

Premesse e fondamenti della condivisione dei dati
Riconoscimentigubblicazioni, sovvemnani)
Legittimazione del lavorgfoprieta, responsabilita legale, interpretazione dei dati gcc.
Sviluppo di infrastrutture
Creazione di servizi
Provenanceidentificarefracciare idati: info su origine dati per valutare qualita/affidabilit:
Policygovernative
Riferimenti standard
Incentivi
w A dzaa2rosgplXceand time

*uscita di un suo libro gen2015 MIT Presp
BigData, Little Data, No Data: Scholarship in the Netwohkéadld
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https://rd-alliance.org/
https://rd-alliance.org/
https://rd-alliance.org/
https://rd-alliance.org/
https://rd-alliance.org/
http://www.slideshare.net/ResearchDataAlliance/christine-borgman-keynote

W Dati aperti della ricerca su alcune
- tematiche di
- Pilot on openresearchdata - H2020
Guidelines on Open Access to Scientific Publications and Research Data
Guidelineson Data Management iRlorizon2020
La comunita scientifica e messa alla prova

Per aderire al bando occormgeare unData ManagemenPlan
che deve riportareed Annexl1 delleGuidelinek

—

V Procedure di accessgeno o ristretto)

x V Eventuale embargo

Datasharingd |V Software da installare

X V Archivio di deposito datse gia disponibile e di che tipo)

V Ragioni di eventualeon condivisionges. etiche: dati
personali; commerciali: dati riservati)

—

Tutto questo chiama in causa la definizione di upalicy nazionale o istituzionale
sulla gestione dei dati aperti della ricerca
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http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-pilot-guide_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf

Tesi di fondo
- denaro pubblicoms) dati apeni

[ QF aLISTOl GA DI
w | risultati siano accessibili

Investimenti pubblici

per produrre | dat w | dati ritornino disponibili

della ricerca w salvo motivate
restrizioni e limitazioni
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Tlpologla del dati della ricerca
 OOS&aaAoAf A IsRlitd Sugeroie 2li SmEadIS
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Reqistri nazionali
sistemi diraccolta sistematica dilati
- per monitorare e studiara casi di rischio per la salute legati
a particolarimalattie

statistiche per dati aggregati
- cioedati elaborati(non dati grezzi) ma condensati ireport annuali

- Registri istituiti con provvedimenti legislativi/ministeriali
- Registro nazionale AIDS

- Registranazionale della malattia direutzfeldtJakob e sindromi correlate

- Registri spontanei
- Registro nazionale gemelli

J

Basi di dati

Banca dati canceroge(accesso libero) 4
Malattie rare esenti tickefaccesso libero) N‘*““-\
Banca dati della mortalita in Ital{faccesso libero) ese'y

Preparatipericolosi(accesso riservato)



http://www.iss.it/index.php?lang=1&id=152&tipo=45
http://www.iss.it/index.php?lang=1&anno=2014&tipo=39

Es. di basi dati (extra ISS)
- utilizzate dai ricercatori IS§1)

CVtOSCa_DEBiattaformaopen sourceli bioinformatica, creata da un
O2yaz2NI A2 AYUISNYyIT A2yl S RA &aghat dzL.
visualizzazione dei dati (es. reti di interazione molecolare)

App Store Search the App Store

All Apps Newest Releases | cet staried with the App Store »
Categories = -
network generation T _7 ENVIZ @ =8 chemViz2 @
] _ I{é e ]
online data import —= Enrichment analysis and “"‘6<N Cheminformatics App for
data visualization wvisualization - integrated analysis [ Cytoscape

graph analysis

R e S CYREST ‘@ “ D3.Js Exporter '@’
clusterim: —
. = Language-Independent RESTful MNetwork and Table Data Exporter
utility APl Module for Cytoscape for D3 js
enrichment analysis
ontology analysis
immune re WordCloud @ P . ClueGO @
pathway database it — )
data integration Summarizes functions of Creates and visualizes a

interacting clusters as logos, functionally grouped network of

network analysis
local data import
scripting more newest releases »

layout Top Dovwnloaded Apps

interaction database

functional analysis
network comparson i } Clusco @ . BINGO @
SO annotation Creates and visualizes a Bi NGO Calculates overrepresented GO

functionally grouped network of terms in the network and display
systems biology

less = LitSearch AgilentLiterature Search '@ GENEMANIA GeneMAMLA '@’
T .
visualization 't - /L\ Mines scientific literature to find Imports interaction networks from
e publications related to search public databases from a list of

animation
network manipulation K} CluePedia @ L MCODE MCODE @

network inference CluePedia: A ClueGO plugin for Clusters a given network based on
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http://cytoscape.org/what_is_cytoscape.html

Es. di basdati (extra ISS)
- utilizzate dai ricercatori ISH?2)

KEGGKyoto Encyclopedia of Genes and Genomes

Kt@c PATHWAY: map00010
Help

[Eatry  [maphoot0 Tathvay A1 links
KEGG ~| [genes |[ search Help [Vame Glycolysiz | Gluconsogenssis

[Deseription|Glycolysis is the process of converting qlucose into pyruvate and
= Japanese generating small amounts of ATP (energy) and NADE [
power). It is a central pathway tha

metabolites: six-carbon compounds of

KEGG Home KEGG: Kyoto Encyclopedia of Genes and Genomes and three-carbon compounds of glycerone-P, glycerald
Release notes glycerate-3F, phosphoenolpyruvate, end pyruvate [
Current statistics lacetyl-Cok, an
Plea from KEGG KEGG is a database resource for understanding high-level functions and utilities oxidstive decarboey] hen the enzyme
of the biological system, such as the cell, the organism and the ecosystem, from genes of this pathway are examined in completely sequenced
KEGG Database molecular-level information, especially large-scale molecular datasets generated genomes, the reaction steps of arbon compounds from
KEGG overview by genome sequencing and other high-throughput experimental technologies glycerons-F to pyruvate fom a conserved core module [MD:MI000Z],
Searching KEGG (See Release notes for new and updated features). which is fourd in almost all crganisms and which sometimes KEGE CRTEOTOGY (91)
KEGG mapping Please see: Renewed plea to support KEGG contains operon res in bacterizl gemomes consogenssis 111 datanases (245

i3 a synthesis glucose from n dratacne .

Mew service It 15 eszentially a rem mload AT
= Lo i i i of alternative paths [MD:MD0I

KEGG Objects BlastKOALA for genome/metagenome annotation is now available. more ... ve paths |

Color codes

Pathway maps Metabolism; Carbohydrate mg

Brite hierarchies &' Main entry point to the KEGG web service
KEGG Software KEGG2 KEGG Table of Contents Update notes
KegTools &' Data-oriented entry points
E(E;:,E St KEGG PATHWAY KEGG pathway maps [Pathway list]
KEGG BRITE BRITE functional hierarchies [Brite list]
KEGG FTP KEGG MODULE KEGG modules [Module list]
Bub=cpption KEGG ORTHOLOGY Ortholog groups  [KO system]
KEGG GENOME Genomes [KEGG organisms]
GenomeNet KEGG GENES Genes and proteins Release history
DBGET/LinkDB KEGG COMPOUND Small melecules [Compound classification]
KEGG REACTION Biochemical reactions [Reaction modules]
FEEElEE KEGG DISEASE Human diseases [Cancer | Infectious disease]
KEGG DRUG Drugs [ATC drug classification]
Kanehisa Labs KEGG MEDICUS Health information resource [Drug labels search] D Fwoe i1
[*J Organism-specific entry points

KEGG Organisms  nter org code(s) [ ][ o] e hsa eco

' Analysis tools

KEGG Mapper KEGG PATHWAY/BRITE/MODULE mapping tools
KEGG Atlas Mavigation tool to explore KEGG global maps
BlastKOALA New MNew service for genome/metagenome annotation
BLAST/FASTA Sequence similarity search

SIMCOMP Chemical structure similarity search
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http://www.genome.jp/kegg/
https://webmail.iss.it/OWA/redir.aspx?C=B2DI8Qj_tUC1t-lqQPjsXntAXaq3xNEIiCeYjxkLIL4rce1Xn9ulDfJXg-v-XzX27o87Vvj46Gs.&URL=http://www.genome.jp/kegg/
https://webmail.iss.it/OWA/redir.aspx?C=B2DI8Qj_tUC1t-lqQPjsXntAXaq3xNEIiCeYjxkLIL4rce1Xn9ulDfJXg-v-XzX27o87Vvj46Gs.&URL=http://www.genome.jp/kegg/
https://webmail.iss.it/OWA/redir.aspx?C=B2DI8Qj_tUC1t-lqQPjsXntAXaq3xNEIiCeYjxkLIL4rce1Xn9ulDfJXg-v-XzX27o87Vvj46Gs.&URL=http://www.genome.jp/kegg/

Es. di basi dati (extra ISS)
- utilizzate dai ricercatori IS 3)

GeneExpressiof®mnibusrepositorypubblico che archivia e distribuisce
f AOSNI YSY(GS &aSU0 RA RIFEGA LISNI f QF yI ¢
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