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Gruppo di lavoro BISA



Finalità del Gruppo di lavoro BISA

• per sondare l’orientamento al deposito dati 
della ricerca, in relazione ad accessibilità, 
riuso, aspetti legali, formati, backup ecc. da 
parte dei ricercatori 

Questionario
online

diffuso presso gli 
enti Bibliosan

• per disciplinare finalità e modalità del 
deposito dei dati della ricerca, a supporto 
delle pratiche di deposito dati previste dai 
bandi H2020 (Data Management Plan)

• per prevedere servizi che la biblioteca può 
offrire alla propria comunità di ricerca

Policy condivisa 
enti Bibliosan

(sotto l’egida del 
Ministero della 

Salute)

Considerato che…



Policy ISS sull’accesso aperto

http://dspace.iss.it/dspace/bitstream/2198/352/1/Policy_ISS_IT.pdf


Il repository istituzionale già ce l’abbiamo: DSpace ISS

http://dspace.iss.it/dspace/?locale=it


per tutti i progetti H2020 

- in corso e banditi entro il 2020 –

che raccolgono o generano
dati

La Commissione Europea disciplina il libero accesso non solo 
alle pubblicazioni ma anche ai dati della ricerca               

* Moreover, beneficiaries must aim to deposit at the same time as the publication the research data 
needed to validate the results presented in the deposited scientific publications ('underlying 
data'), ideally in a data repository. 

Guidelines to the Rules on Open Access to Scientific Publications and Open Access 
to Research Data in Horizon 2020 (vers 3.2, March 21, 2017)

APERTURA
dati aperti «di default»

eccetto ragionevoli motivi: 
es. copertura brevettuale

sfruttamento commerciale
riservatezza/sicurezza 

DATI
underlying data

quelli che validano la 
pubblicazione*

http://wiki.openarchives.it/index.php/Risorse_sugli_open_research_data#Indagini
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-pilot-guide_en.pdf


I dati della ricerca biomedica in Italia sono … 
FAIR ?

• Findable Reperibili

• Accessible Accessibili

• Interoperable Interoperabili

• Reusable Riutilizzabili



Da dove siamo partiti per progettare il Questionario BISA

Rapporto Researchers and their data. Results of an Austrian survey. Report 2015 presentato da 
Paolo Budroni - Università di Vienna – al Workshop OpenAIRE sulla scienza aperta, CNR 
Roma 30-31 maggio 2016.

https://blogs.openaire.eu/?p=619
http://www.cineca.it/it/comunicatistampa/openaire-workshop-scienziati-confronto-sui-temi-della-scienza-aperta


Dati generali

Tipologia e 
formato dei dati

Archiviazione 
dei dati

Aspetti etici e 
legali

Accessibilità e 
riuso

Infrastrutture 
e servizi

Desiderata, 
idee

Struttura del Questionario BISA



Destinatari del Questionario BISA e risposte ottenute

284 
risposte



DATI GENERALI

Istituzioni e ruoli professionali 

dei rispondenti



777

714
di cui:
ingegnere 14%, 
biotecnologo 11% 
ricercatore 10%

Professione dei rispondenti



Professione ed età dei rispondenti



Professione e genere 



TIPOLOGIA E FORMATO DEI DATI



Formato dei dati
Che tipo di formato digitale produci                           

quando generi i tuoi dati di ricerca ?



ARCHIVIAZIONE DEI DATI



Supporto di archiviazione

Abitualmente, dove salvi i tuoi dati di ricerca?



Quantità media annuale di dati gestiti

Calcola la media annuale del volume di dati prodotti



Ruoli e responsabilità nella custodia dei dati: singolo o Istituzione? 

Chi è il soggetto responsabile della conservazione?



Perdita dei dati…

SI

Hai mai subito una perdita di dati?



Cause di perdita dei dati

Specificare una causa di perdita dei dati

Guasti



ASPETTI ETICI E LEGALI



Grado di cooperazione nella comunità scientifica 

1.412 rispondenti

Che può voler dire…NO ?

- non esistono dati disponibili
- esistono ma non si possono utilizzare
- non so se esistono
- non so come citare correttamente i dati di altri e non voglio avere 

problemi di copyright

Nella tua ricerca utilizzi dati esterni?



Utilizzazione di dati esterni: occorrono              
formazione/accordi/supporto legale 

SI

NO



Dati orfani? Tracciabilità a rischio…

 Risposta di chi 
non si è mai 
posto la 
questione

e/o

 Risposta di chi 
non ha mai 
lasciato l’Ente o 
che non è 
strutturato 
nell’Ente

Cosa avviene dei dati quando lasci la tua Istituzione?



Dati sensibili o riservati…

Produci o utilizzi dati di ricerca sensibili o riservati?



ACCESSIBILITA’ E RIUSO



Accesso ai dati  

A chi è consentito l’accesso ai dati della tua ricerca ?



I dati di ricerca dovrebbero essere
pubblici, renderli fruibili però richiede
investimenti, in tempo, persone, risorse
tecniche

……

Si potrebbe partire dall’istituire una rivista
scientifica online nazionale, con la formula
dell’open access, in cui i dati delle
ricerche prodotte – a partire dagli enti
pubblici – vengano pubblicati e condivisi

……

Deprivatizzarli, consentirne la libera
pubblicazione, non utilizzarli per finalità
meritocratiche (in quanto divisive)

……

Ridurre i vincoli legati alla privacy

……

Bisogna obbligare a rendere anonimi i dati

L’utilizzo dei dati di trials clinici è

vincolato dal contratto tra

sponsor e istituzione

……

Credo che l’accesso ai propri

dati di ricerca debba essere

aperto, dopo pubblicazione su

peer review paper per

consentire la riproducibilità degli

studi o solo nell’ambito di una
collaborazione di ricerca

Accesso 
pubblicoAccesso 

limitato/negato

commenti 
dei rispondenti



Accesso ai dati  - in che modo?

Gli altri, come accedono ai tuoi dati?

Sistemi di scambio 
personali e non 

istituzionali



Riutilizzo dei dati

NO      SI

Rendi disponibili i dati per il riuso da parte di altri?



Motivi di non condivisione

Cosa ti trattiene dal condividere i dati?



Quali incentivi per condividere ?

Spinta alla condivisione per: 
- promuovere la ricerca
- favorire contatto produttori/fruitori



Condivisione dei dati 

Sarebbe utile avere informazioni maggiori su aspetti legali e 
implicazioni dello sharing dei dati con la comunità scientifica

Istituzione di network tra enti per la condivisione di dati su 
uno specifico argomento (es. inerenti una patologia rilevante o ai 
fini epidemiologici per le malattie non oggetto di piani sanitari)

La condivisione dei dati può avvenire attraverso i canali esistenti: 

- pubblicazione dei dati (in modo che siano validi) 

- condivisione contestuale alla pubblicazione dei dati 
(es. sequenze di DNA)

- fornitura diretta a colleghi interessati a seguito richiesta 
privata o motivata di dati aggiuntivi 

Non vedo come diversamente potrebbe risultare funzionale la 
condivisione (precedente alla pubblicazione) dei dati



Diventa data author, condividi i dati in modalità FAIR                   
e otterrai un d-index

NEJM 2017; 376:1684-1687 | April 27, 2017

Tracciabilità 
dell’authorship di chi 
ha generato i dati, per 

essere citati come   
«data author»

Responsabilità distinta 
o aggiuntiva a quella 

dell’autore,                    
da definirsi sulla base 

di criteri standard

http://www.nejm.org/doi/pdf/10.1056/NEJMsb1616595


Scenari possibili di authorship tra authors e data authors

Bierer BE, Crosas M, Pierce HH. Data Authorship as an Incentive to Data Sharing. N Engl J Med. 2017 Apr 27;376(17):1684-1687. 



INFRASTRUTTURE E SERVIZI



Quali strumenti istituzionali ?

Che tipo di supporto/servizio ti occorrerebbe                           
per gestire i dati ?



Infrastrutture e servizi (hd e sw)  
Non ci sono di solito strutture ad hoc per la conservazione e 

accessibilità dei dati della ricerca secondo criteri condivisi

Creazione di DB ufficiali ed estraibili da sistemi di refertazione clinica, 
utilizzo di applicativi aggiornati e NON OBSOLETI

Possibilità di usare strumenti hardware istituzionali

Sviluppo di sistemi di data warehouse/biostatistici a disposizione della ricerca in ogni 
istituzione, senza necessità di essere pagati per ogni progetto

Desidererei strumenti di archiviazione dati per la ricerca, istituzionali, validati dalla 
direzione aziendale, di facile utilizzo e completi 

Poter avere accesso a Dropbox al momento bloccato dal ns istituto, garantirebbe lo 
scambio tra i collaboratori al progetto…

Il programma antivirus installato sul mio computer ha problemi di aggiornamento e 
non c’è una risorsa interna in grado di capire e risolvere il problema…

Desidererei che la mia istituzione garantisse supporti elettronici adeguati ai tempi, es. 
rinnovo del PC ogni 10 anni massimo… 



Infrastrutture e servizi (risorse umane)  

Indispensabile personale di supporto dedicato alla creazione 

e mantenimento database

Nei CED degli istituti di ricerca (in quasi tutti gli IRCCS) non ci sono persone 

strutturate in grado di comprendere le modalità di stoccaggio  e le politiche 

di conservazione dei dati «BigData», quali la sperimentazione con macchine 

NGS. La stessa è affidata a ditte esterne (company cloud) controllata 

sommariamente da bioinformatici precari (cococo, borsisti) o peggio ancora 

da biologi o tecnici non informatici

Necessità di uno o più data manager istituzionali

Necessità di avere figure ad hoc formate e riconosciute dall’IRCCS per la 

raccolta e l’analisi dei dati sensibili all’interno di ogni struttura



Quale iniziativa ti aspetti dalla tua Istituzione?



…Chiare indicazioni aziendali (mancano)…

Chiare indicazioni aziendali in merito alla condivisione               
dei dati renderebbero meno discrezionale la messa a disposizione                     

degli stessi. A volte l’interferenza della scala gerarchica su questo tema                  
si impone sulla disponibilità alla condivisione del ricercatore stesso

L’istituzione dovrebbe sostenerci  e non ostacolare con blocchi burocratici  
(privacy) la raccolta di dati che servono unicamente alla ricerca clinica                    

e quindi al progresso nella diagnosi e cura dei pazienti

Le iniziative di studio sono sempre molto personali, non esiste nessun 
coordinamento centrale che aiuti la raccolta di dati nell’ambito di un progetto 
approvato dall’istituzione, soprattutto per studi che affrontino «argomenti di 

nicchia» ma non per questo non di interesse

La legislazione italiana non è competitiva rispetto all’estero; negli studi 
multicentrici si perde troppo tempo in legalismi e burocrazia sul trattamento dei 

dati, rallentando l’attività soprattutto sugli studi di coorte o caso-controllo



DESIDERATA, IDEE



Soddisfazione per i servizi resi                           
dalla propria Istituzione



Un limite: non aver precisato il tipo di dati

Cosa vuol dire dati della ricerca? Le domande non sono chiare                                           
e di interpretazione univoca…

…non era ben chiaro di quale tipo di dati si parlava (grezzi, 
aggregati etc.)…

…andrebbe reso più chiaro il contesto di questa indagine: se per 
dati da condividere si intendono informazioni di piccola entità 
(tipo il risultato di un saggio biochimico o molecolare) o una 
tabella dati (tipo un’analisi genomica). Non differenziare 
adeguatamente questi contesti, rende, a mio avviso, questa 
indagine poco chiara.



E adesso….?



…per non sentire più affermare che… 

…la gestione dei
dati della ricerca, in
genere, è ignorare il
problema




