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Per raccogliere gli 
orientamenti di: 

 

üRicercatori  
üEditori 
üBiblioteche 
üAtenei 
üAgenzie di 

finanziamento 
della ricerca 

üRappresentanti 
ŘŜƭƭΩƛƴŘǳǎǘǊƛŀ 

üEsperti di sistemi 
informativi 

üAltri 

 
Per sostenere la cultura  

della condivisione   
delle pubblicazioni scientifiche 

e  
dei   dati della ricerca   nel 

rispetto dei diritti  
di tutti gli interessati  



5 tematiche prospettate dalla Commissione  
per articolare il dibattito 
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1 

ωHow can we define research data and what types of data should 
be open 

2 
ωWhen and how does openness need to be limited? 

3 
ωHow should the issue of data re-use be addressed? 

4 
ωWhere should research data be stored and made accessible ? 

5 

 

ωHow can we enhance data awareness and a culture of sharing ? 



 
[ΩISS ha preso parte alla Consultazione UE 

Report 
della Consultazione pubblica 

 
 

 

Stretto legame tra dati della ricerca e dati aperti 

Diversa natura dei dati della ricerca 

Importanza degli incentivi alla condivisione dei dati 

Adozione, da parte dei funders, di meccanismi che 
ǾƛƴŎƻƭƛƴƻ ƭΩŀŎŎŜǎǎƻ Ŝ ƛƭ Ǌƛǳǎƻ ŘŜƛ Řŀǘƛ 

Importanza di istituire una infrastruttura globale 
per gestire (immagazzinare e distribuire) i 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 ς tipologia di «underlying data» 
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Dati sperimentali 

ŜǎΦ Ǌƛǎǳƭǘŀǘƻ ŘŜƭƭΩŀȊƛƻƴŜ Řƛ ǳƴ ŦŀǊƳŀŎƻ ǎǳ ƳƻŘŜƭƭƛ 
sperimentali di patologia, in vivo o in vitro 

Dati clinici e di biomonitorggio 

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

Dati di sorveglianza 

dati epidemiologici: incidenza, mortalità per 
malattia e dati demografici su popolazione 
affetta da malattie 

Dati di simulazione 

in silico: dati generati da un programma che 
riproduce i processi biologici 



Big data in biomedicina  
- una sfida a sostegno della salute - 

  Integrazione di dati individuali eterogenei 
  

dati extra salute               dati clinico-sanitari 
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Weber GM, Mandl KD, Kohane IS. Finding the Missing Link for Big Biomedical Data. JAMA 2014;311:2479-2480. 

 

 

Stili di vita di amici 
raccontati su Facebook 

Scelte di spesa 
al supermercato Tasso di obesità dei pazienti 

Distanza dai centri di cura 
Grado di utilizzo delle 

strutture sanitarie 

Rispondenza alle cure 
prescritte dal medico 
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Big data in biomedicina 
- allarme privacy ! - 
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Incrociando i dati 
riferiti a un individuo  

 

Si può facilmente 
arrivare a identificare 
una persona 

http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0CAcQjRw&url=http://www.altalex.com/index.php?idnot=60545&ei=it1LVIyyKoXWOtCjgVg&bvm=bv.77880786,d.d2s&psig=AFQjCNEumZbHSs5nwx_X1vtLZIRvvfrmTQ&ust=1414344448865507


Big data in biomedicina 
ŎƻƳōƛƴŀǊŜ Řŀǘƛ ŎƻƴΧ cautela 

ωcittadini/pazienti 
titolari dei dati  

Consenso  

al linkage dei dati 
biomedici 

ωcittadini/pazienti 

ωricercatori 
biomedici 

ωenti commerciali 
(data vendors) 

ωtecnici della 
protezione dati 

 

Forum di 
coordinamento 

ωdefinizione 
di una 
policy 

Legislazione 
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/Ƙƛ ƭŀǾƻǊŀ ƎƛŁ ƛƴ ǉǳŜǎǘŀ ŘƛǊŜȊƛƻƴŜΧ 
 per il coordinamento degli stakeholders 

- Research Data Alliance - 
Vedi 4. Plenary Meeting, Amsterdam 22-24 Sep 2014  
Keynote presentation:  Christine L. Borgman  * (UCLA)  

 

 
 
 
 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 

*uscita di un suo libro a gen 2015 (MIT Press)  
Big Data, Little Data, No Data: Scholarship in the Networked World 
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Premesse e fondamenti della condivisione dei dati 

- Riconoscimenti (pubblicazioni, sovvenzioni) 

- Legittimazione del lavoro (proprietà, responsabilità legale, interpretazione dei dati ecc.) 

- Sviluppo di infrastrutture 

- Creazione di servizi 

- Provenance (identificare/tracciare i dati: info su origine dati per valutare qualità/affidabilità) 

- Policy governative 

- Riferimenti standard 

- Incentivi 

- wƛǳǎƻ όΧacross place and time) 
 

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


Dati aperti della ricerca 
- Pilot on open research data - 

Guidelines on Open Access to Scientific Publications and Research Data  

Guidelines on Data Management in Horizon 2020 

La comunità scientifica è messa alla prova 

Per aderire al bando occorre creare un Data Management Plan  

che deve riportare (vedi Annex 1 delle Guidelines): 

 

 

Χ 

Data sharing  

Χ 
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su alcune 
tematiche di 

H2020 

VProcedure di accesso (pieno o ristretto) 

VEventuale embargo 

VSoftware da installare 

VArchivio di deposito dati (se già disponibile e di che tipo) 

VRagioni di eventuale non condivisione (es. etiche: dati 

personali; commerciali: dati riservati)  

Tutto questo chiama in causa la definizione di una policy nazionale o istituzionale  
sulla gestione dei dati aperti della ricerca  

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 pubblico         dati aperti - 
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Investimenti pubblici 
per produrre i dati 

della ricerca 

[ΩŀǎǇŜǘǘŀǘƛǾŀ ŝ ŎƘŜ Υ 

ωI risultati siano accessibili 

ωI dati ritornino disponibili 

ωsalvo motivate 
restrizioni e limitazioni  



Tipologia dei dati della ricerca   
ŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛ Řŀƭ ǎƛǘƻ ǿŜō ŘŜƭƭΩ Istituto Superiore di Sanità (ISS) 

Registri nazionali 
Å sistemi di raccolta sistematica di dati 
 - per monitorare e studiare i casi di rischio per la salute legati  
 a particolari malattie  

 
Å statistiche per dati aggregati 
 - cioè dati elaborati (non dati grezzi) ma condensati in report annuali 
  

 - Registri istituiti con provvedimenti legislativi/ministeriali 

  - Registro nazionale AIDS  

  - Registro nazionale della malattia di Creutzfeldt-Jakob e sindromi correlate 

 - Registri spontanei  

  - Registro nazionale gemelli 
 

Basi di dati  
  

 Banca dati cancerogeni (accesso libero) 
 Malattie rare esenti ticket (accesso libero)  

 Banca dati della mortalità in Italia (accesso libero) 
 Preparati pericolosi (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 ISS ς (1) 

Cytoscape piattaforma open source di bioinformatica, creata da un 

ŎƻƴǎƻǊȊƛƻ ƛƴǘŜǊƴŀȊƛƻƴŀƭŜ Řƛ ǎǾƛƭǳǇǇŀǘƻǊƛ ǇŜǊ ƭΩƛƴǘŜƎǊŀȊƛƻƴŜΣ ƭΩŀƴŀƭƛǎƛ Ŝ ƭŀ 
visualizzazione dei dati (es. reti di interazione molecolare) 
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http://cytoscape.org/what_is_cytoscape.html


Es. di basi dati (extra ISS) 
- utilizzate dai ricercatori ISS ς (2) 

KEGG: Kyoto Encyclopedia of Genes and Genomes 
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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 ISS ς (3) 
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Gene Expression Omnibus repository pubblico che archivia e distribuisce 

ƭƛōŜǊŀƳŜƴǘŜ ǎŜǘ Řƛ Řŀǘƛ ǇŜǊ ƭΩŀƴŀƭƛǎƛ ŘŜƭƭΩŜǎǇǊŜǎǎƛƻƴŜ ƎŜƴƛŎŀ 


