D il

Bibliosan per Ia Scienza Aperta

Finalita dell'indagine e risultati

del questionario BISA

Elisabetta Poltronieri

Servizio Conoscenza e Comunicazione Scientifica, ISS, Roma

ERIO,
SR
ld -

TV I
i
&

“nys ©

<

Convegno
| dati aperti, cemento della scienza:
risultati dell'indagine Bibliosan per la Scienza Aperta (BISA)

Roma, 15 moggio 2017 _




Dednii

~ B )

Gruppo di lavoro BISA

Bibliosan per la Scienza Aperta

— Biblio ¥ ;)

“z“ Elisabetta Poltronie

P|el’rro La Placa
iR Angela Vullo

Le Biblioteche in rete degli Enti di Ricerca Biomedici Italiani

r (coordinatore)

Rosalia Ferrara

SR o g o e
% Cristina Mancini

& ¥ Franco Toni

Nys &

,JQ
L,
J
,g:

G RE s 56 .
Ru,f.\.\ le S\\Guucx\o G O eTO N CI C O g N e Th

(fino a feb 2017)

Paola GCII'giU|O (Cineca, OA projects and training and Support coordinator)
ha revisionato il Questionario




Finalita del Gruppo di lavoro BISA

Questionario
online

diffuso presso gli
enti Bibliosan

Policy condivisa
enti Bibliosan

(sotto 'egida del
Ministero della
Salute)

* per sondare 1’orientamento al deposito dati
della ricerca, in relazione ad accessibilita,
riuso, aspetti legali, formati, backup ecc. da
parte dei ricercatori

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

e per prevedere servizi che la biblioteca puo
offrire alla propria comunita di ricerca

Considerato che...
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http://dspace.iss.it/dspace/bitstream/2198/352/1/Policy_ISS_IT.pdf
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DSpace ISS

Benvenuti nell'archivio digitale aperto dellTstituto Superiore di Sanita (ISS), la principale istituzione di ricerca in Italia nel campo della sanita' pubblica.

L'archivio contiene circa 34.000 record, relativi a pubblicazioni edite dall'Istituto - disponibili a testo pieno dal 2001 - e a pubblicazioni (articoli di rivista, atti di congresso, rapporti
tecnici, monografie, ecc.) prodotte dal personale di ricerca dellTstituto e di istituzioni similari. La versione di DSpace attualmente in produzione & la 3.2.

Nel 2005 1TSS ha lanciato un Progetto finalizzato al'aggregazione delle risorse informative (principalmente pubblicazioni scientifiche) prodotte dagli enti di ricerca operanti
nell'ambito del Servizio Sanitario Nazionale. In particolare, DSpace ISS mira a fornire I'accesso immediato al testo completo delle pubblicazioni, in adesione al modello di
comunicazione in Open Access.

Politica istituzionale dell'ISS per I'accesso aperto alle pubblicazioni scientifiche
Nel 2006 I'1SS ha firmato la "Dichiarazione di Berlino sull'accesso aperto alla letteratura scientifica” e nel 2007 la "Petizione europea per garantire 'accesso libero ai risultati della

ricerca finanziata con risorse pubbliche".Nel 2008 il Presidente dell'1SS ha firmato una policy interna che richiede ai ricercatori di fomire, per il caricamento in DSpace ISS, la
versione finale dei loro manoscritti accettati per la pubblicazione a sequito di peer review (Visualizza).

Position statement sull'accesso aperto ai risultati della ricerca scientifica in Italia

11 21 marzo 2013 il Presidente dell'ISS ha firmato una Dichiarazione a sostegno dell'accesso aperto ai risultati (pubblicazioni e dati) della ricerca scientifica in Italia, insieme ai
Presidenti di numerose altre istituzioni di ricerca ed enti sanitari italiani. II documento si inquadra nel Piano programmatico per la ricerca 2014-2020 (HIT 2020: ricerca e
innovazione), rilasciato dal MIUR, contenente le linee di azione che il Ministero intraprendera per favorire la disseminazione ad accesso aperto delle pubblicazioni.

Adesione a DSpace ISS da parte di enti partner

Oltre alla produzione di letteratura scientifica prodotta dall'Tstituto, Farchivio DSpace ISS contiene una selezione di dati forniti da enti similari quali, tra gli altri, gli Istituti di ricovero
e cura a carattere scientifico, e gli Istituti zooprofilattici che aderiscono al circuito Bibliosan (Sistema Bibliotecario degli Enti di Ricerca Biomedici Italiani) promosso dal Ministero
della Salute.

Le istituzioni interessate al Progetto di aggregazione dell'informazione scientifica attraverso DSpace ISS possono contattare il Settore Informatico dell'1SS e per aspetti tecnici
DSpace Team. Per l'archiviazione dei dati delle istituzioni partner & stato predisposto un formato standard di codifica dei metadati (Visualizza).
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http://dspace.iss.it/dspace/?locale=it

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

4 APERTURA
= s dati aperti «di default»

‘ eccetto ragionevoli motivi:

es. copertura brevettuale

per tutti 1 progetti H2020 sfruttamento commerciale
riservatezza/sicurezza

- in corso e banditi entro il 2020 —

DATI
che raccolgono o generano o
dati quelli che validano la
pubblicazione*

* 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

R to Research Data in Horizon 2020 (vers 3.2, March 21, 2017) y



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 ?

e Findable Reperibili
» Accessible Accessibili
» Interoperable o e Interoperabili
» Reusable omm——— Riutilizzabili
Reperibili descritti in adesione a criteri standard
Accessibili disponibili, con «accesso piu aperto possibile e

chiuso solo quanto necessario»
Interoperabili elaborabili da sistemi operativi per lo scambio e il riuso

Riutilizzabili provvisti di metadati descrittivi per la riproducibilita




Da dove siamo partiti per progettare il Questionario BISA

{

‘ Résearchers and Their Data

Results of an
Austrian Survey

Report 2015

~ Databases :
= M Access, MySql,

1 Graphics/Images
~ |PEG, SVG, PNG, G
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Please choose only one of the
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Rapporto Researchers and their data. Results of an Austrian survey. Report 2015 presentato da

Paolo Budroni - Universita 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

‘@] Struttura del Questionario BISA

Bibliosan per la Scienza Aperta

Dati generali

7>

Questionario su open data per enti

Tipologia e
B.b‘. formato dei dati
Archiviazione
dei dati
Il presente questionario si pone come un percorso conoscitivo sulle pratiche di gestione dei dat PR
L Aspetti etici e
della ricerca in ambito biomedico in Italia. Lobiettivo  di raccogliere tutte le indicazioni utili ad 1 y
egali

allineare [a comunita di ricerca italiana agli standard internazionali di condivisione dei dati, tramite

[elaborazione di programmi e linee quida per ['adozione di pratiche comuni.
Il questionario € stato redatto dal Gruppo di lavoro Bibliosan per |a Scienza Aperta (BISA)* istituito,

Accessibilita e
riuso

in seno al sistema Bibliosan http://www.bibliosan.it/ il 23 giugno 2016, per sondare gli aspeti

relativi alla produzione e al trattamento dei dati della ricerca, in relazione a: accessibilita, deposito, Infrastrutture

riuso, aspetti legali, formati e modalita di conservazione dei dati. e servizi

| risultati dellindagine saranno diffusi attraverso i canali del circuito Bibliosan. Desiderata,
idee




Destinatari del Questionario BISA e risposte ottenute

Questionari
ario Su Qpen d
. a -
Bibliosan ta per entj

Dati generali (Istituzioni e ruoli professionali dei rispondenti)

Nella compilazione del questionario le domande potranno essere a risposta singola (le sceite ‘

| inviato a 60 Enti
IRCCS
-:: ?m ::Sf.ale da un “palling’), o & risposta multipla (le scelte saranno contrassegnate da ‘

1ZS
| (153 g
1) Selezionare listituzione di appartenenza |
.' risposte
AGENA P

AIFA

fe
2) Selezionare la pro

0w INAIL
(circa 15.000 ricercatori)
— |

O | 2.433 risposte (58 Enti)

tasso di risposta 15,5%
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Bibliosan per la Scienza Aperta

DATI GENERALI
Istituzioni e ruoli professionali
dei rispondenti



Professione dei rispondenti

% Biologo | I ! 0!

% Medico | I 29,35

3

" di cui:
I -
Altro 13'57:_ ingegnere 14%,
Veterinario [N 6,33 biotecnologo 11%

_ricercatore 10%

Tecnico [N 5.3
Psicologo [N 3,74
Chimico [ 2,71
Infermiere [ 2,88
Fisico [N 2,34

Bibliotecario/Documentalista |[I 1,48

Editore scientifico (editor) F 0,41

0 5 10 15 20 25 30 35




Professione ed eta dei rispondenti
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frequenze assolute

>
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Professione e genere |

700 .
Biologa
600 - \
/Genere Frequenza Percentuale (%)

500

E> Donna 1.508 61,98
400 Uomo 925 38,02
300 T Totale 2.433 100
200
100 I

Biclogo
Medico
Altro
Fisico

Veterinario
Tecnico
Psicologo
Chimico
Infermiere

O Genere Donna EGenere Uomo

Editore scientifico (editor)

Genere

Bibliotecario/Documentalista




TIPOLOGIA E FORMATO DEI DATI



Formato dei dati

Che tipo di formato digitale produci
quando generi i tuoi dati di ricerca ?

— Documentiditesto |, :;
Grafici/mmagini - | 5%
Fogli di calcolo (es. fogli Excel) [ RGTG 2! 53

Materiale multimediale (video, foto, audio) 10,37%

Banche dati |GG 52

Programmi applicativi (software) 3,73%

Altro || 0,34%




ARCHIVIAZIONE DEI DATI



Supporto di archiviazione

Abitualmente, dove salvi i tuoi dati di ricerca?

Inlocale, sulla mia postazione di lavoro ! _13322%

Su un'unita esterna- dispositivo USB 20,11%

Suun server del mioistituto [ 18.08%
Su un'unita esterna- discorigido | R 15 31%
Suun'applicazionecloud |G 737%

Suun archivio istituzionale [ 282%
Suun’unita esterna- CD,0VD [ 2,18%
Altro |l 091%

0,00 5,00 1000 1500 2000 2500 3000 3500




Quantita media annuale di dati gestiti

Calcola la media annuale del volume di dati prodotti

Frequenza di Percentuale
risposte  dirisposte

Bassa (< 50 GB) 787 32,4
(Media (50- 100GB)  (mm———) 974 40 |
Alta (101GB- 1TB) 433 17,78
Altissima (> 1TB) 71 2,92
Non so 168 6,9

Totale 2.433 100




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

Chi e il soggetto responsabile della conservazione?

N _ lostesso 52,03%

I responsabile del progetto o del gruppo dilavoro | 26 95%

| settore informatico dell'Ente | NN 1355%

La Direzione scientifica dell'Ente [N 5,14%

Un provider esterno [l 1.80%

Altro | 051%

0,00 1000 2000 3000 4000 5000 60,00




Perdita dei dati...

Hai mai subito una perdita di dati?

ENo mSi1

SI, ecco per quali cayse. .



Cause di perdita dei dati

‘ Specificare una causa di perdita dei dati

o Cancellazione accidentale
Altro
Guasto, Rottura, Danneggiamento (HW)
Furto == 9.13%
Guasti SERVER =—=1 417
=35m
2,38%
1,39%
0,60%

Nessun commento
Malfunzionamento software di backup
Virus mformatico

[nterruzione energia elettrica

0,00 5,00 10,00 15,00

20,00

2540%

20.44%

25,00

30,00

SO I )0/

35,00




ASPETTI ETICI E LEGALI



Grado di cooperazione nella comunita scientifica

Nella tua ricerca utilizzi dati esterni?

Dati che il ricercatore ,
non ha generato 0 raccolto
personalmente, nel corso
della sua ricerca

58%

1.412 rispondenti

Che puo 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




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

Hai avuto problemi legali utilizzando dati esterni?

0.58%

NO
99.42%

CONo B Si




Dati orfani? Tracciabilita a rischio...

Cosa avviene dei dati quando lasci la tua Istituzione?

Restano alla mia [stituzione 74,15%
v Risposta di chi
non Si € mai

~ posto la
questione

J o —

Non restano allamialstituzione [ 2,18% /o

v" Risposta di chi
non ha mai

Alro I 1,64% lasciato I’Ente o

che non e

strutturato

Vengono cancellati [ 1,32% nell’Ente




Dati sensibili o riservati...

Produci o utilizzi dati di ricerca sensibili o riservati?

Talvolta _ 46,94%

19,61%

Sempre

Mai

14,96% o dovrebbe egsere:

=
=
-
v-\-
‘3
-
=/
=
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-%
=
()
a
)
9))
19 p)
=2
ﬁ
-
Q

Quast mat 13,69%

aperto
on
4,81%

Non s0




ACCESSIBILITA' E RIUSO



Accesso ai dati

A chi e consentito 'accesso ai dati della tua ricerca ?

%
iy

urct 175 dei casi [oF A
u richiesta Ne o0 & selettiva - 39,9%
Solo all'interno dell'lstituzione \___—— 34,98% )

A nessuno

Altro

A tutta la comunita scientifica

Atutti

777%

1,60%

777%




commenti
dei rispondenti

Accesso

Accesso

limitato/negato

L'utilizzo dei dati di trials clinici e
vincolato dal contratto tra
sponsor e istituzione

Credo che l'accesso di propri
dati di ricerca debba essere
aperto, dopo pubblicazione su
peer review paper per
consentire la riproducibilita degli
studi o solo nell’ambito di una
collaborazione diricerca

pubblico

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

Si potrebbe partire dall’istituire una rivista
scientifica online nazionale, con la formula
delllopen 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 finalita
meritocratiche (in quanto divisive)

oooooo

Bisogna obbligare a rendere anonimi i dati




Accesso ai dati - in che modo?

Gli altri, come accedono ai tuoi dati?

E-mail

Disposttivo di supporto datt (es. pen drive)

Server remoto/i condivisione

Nessuno strumento (Accesso ai dati non consentito)
Archivio dati/archivio istituzionale

Applicazione cloud

Sito web

Altro

Sistemi di scambio
personali e non

istituzionali

| 16,62%

| 14,45%

| 13,04%

| 6,13%

| 5.83%

240%




Riutilizzo dei dati

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

No; 48,34%

5i; 51,66%

HSi ENo

Cosa ti freng dal condividere ?




Motivi di non condivisione

Cosa ti trattiene dal condividere i dati?

Potenzial uso scortetto de dati (es. tnterpretazions tmpropria /falsficazions)

Violazione delle norme sulla rservatezza dei dati

Uso commerctale dei dafl da parte di terzi

[mpizgo di tempo ¢ cost

Altre restriziont di tipo giuridico
Mancanza i motvazione

Altro

Timore di essere controlla

m— 7~ — i

I 26,21%
I 15,9%%

I S 07"
I § %
I 355%

i 232

F 0.97%

Cosa ti farebbe cambiare idea. ?




Quali incentivi per condividere ?

ngesso della ricerca scientifica
Nuovi contatti/gossibﬂité di cooperazione

Riduzione di sprechi/duplicazioni
Maggiore visibilita

Rilevanza ai fini della valutazione
Incentivi economici

Nessuno

Altro (da elencare)

Spinta alla condivisione per:

- promuovere la ricerca
- favorire contatto produttori/fruitori 24.96%

I 14,01%

I 12.48%
] 11,05%
D 5.80%

I 3.23%

F 0,68%

27.79%




| commenti Condivisione dei dati

Lfiei rispondenti |

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

uno specifico argomento (es. inerenti una patologia rilevante o ai
fini epidemiologici per le malattie non oggetto di piani sanitari)

4
j Istituzione di network tra enti per la condivisione di dati su

La condivisione dei dati puo avvenire attraverso i canali esistenti: |

- pubblicazione dei dati (in modo che siano validi)

\\ - condivisione contestuale alla pubblicazione dei dati
AN (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 modalita FAIR

e otterrai un d-index

The NEW ENGLAND JOURNAL of MEDICINE

NEJM 2017; 376:1684-

1687 | April 27, 2017

SOUNDING BOARD

Data Authorship as an Incentive to Data Sharing

Barbara E. Bierer, M.D., Mercé Crosas, Ph.D., and Heather H. Pierce, J.D., M.P.H.

Data from well-designed and well-executed re-
search not only are useful for the original pur-
pose and secondary analyses by the original re-
searchers but also can be repurposed for a variety
of applications, including independent replication,
avoidance of duplicative studies, generation or test-
ing of new hypotheses, and the general advance-
ment of clinical and biologic understanding. No
longer a hypothetical or occasional occurrence, qhe
use of research data by persons other than those
who originally gathered the data, termed “data
sharing,” is currently encouraged or mandated by
parallel efforts in the legislature through the
21st Century Cures Act, biomedical journal lead-
ership through the draft data-sharing policy of
the International Committee of Medical Journal
Editors, charitable foundations such as the Well-
come Trust and the Bill and Melinda Gates Foun-
dation, and the National Institutes of Health (NIH)
in its recent request for information on data man-
agement and sharing strategies. Data sharing,

priate and meaningful incentives are essential to
capitalize on the promise of data sharing' and
that crediting data generators is key in this ef
fort,” to date there has been no systematic im-
plementation of a standard process and method
to credit original data generators. Principles of
good data management, such as curation, data
citation, and archiving, have been proffered** but
have not translated into a comprehensive model
that can be adopted across multiple stakeholders,
from academic institutions to journals. Indeed, the
current system of academic promotion depends
heavily on the number of original peer-reviewed
publications, the impact factor of the journal in
which the work is published, and the relative place-
ment of the author in the citation. This system
discourages data sharing by creating incentives
for investigators to maximize the publication of
subsequent analyses from a given data set with-
out competition. Some have even claimed that
the adoption of a standard of data sharing would

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

essere citatli come

«data author»

Responsabilita distinta
0 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

Data authors o
Primary authors generate 000001111k designated 3 Authors (A, B, C)
data set and designate Original (A, B) 2 Data authors:
“data authors,” DOI is vt _P Data set 1 el Data set 1 DOI (A, B)
. - data set o DOI DOI ’
assigned, and primary it i —p— 1 Manuscript DOI:
publication occurs 00110101011 00110101011 MS 1 DOI
00000111183 > 2 Authors (A, C)
Secondary analysis by TTEET MS 2 2 Data authors:
members of primary Data set 1 DOI Data set 1 DOI (A, B)
group - DOl = 1 New Manuscript DOI:
00110101011 MS 2 DOI
?.x.cui){:_u} : 2 Authors (A, D)
Secondary analysis with Data set 1 MS 3 2 Data authors:
ollaborator . DOI Data set 1 DOI (A, B)
cofia IDOI.;. 1 New Manuscript DOI:
00110101011 MS 3 DOI
000001111 1 Author (E)
. T 2 Data authors:
Secondary analysis by Data set 1 MS 4 Data set 1 DC.:)I (A, B)
T T T IDOI 8 ool 1 New Manuscript DOI:
00110101011 MS 4 DOI
1 Author (F)
000001111 EW
Combination of data set 11101010100 ??n??yﬂ 3 Data authors:
with other data for new Data set 1 Data set 2 * MS 5 Data set 1 DOI (A, B)
analysis by independent o DOI DOI Data set 2 DOI (F)

investigator

00110101011

00110101011

1 New Manuscript DOI:
MS 5 DOI

Figure 1. Credit for Data Sharing and Tracing the Data Set.

An individual researcher (indicated by letters A through F) may be designated and credited as an author, a data author, or both, depending
on the person’s contribution to the data and analysis in the published work. DOI denotes digital object identifier, and MS manuscript.

.Bierer BE, Crosas M, Pierce HH. Data Authorship as an Incentive to Data Sharing. N Engl ] Med. 2017 Apr 27;376(17):1684—168%




INFRASTRUTTURE E SERVIZI



Quali strumenti istituzionali ?

Che tipo di supporto/servizio ti occorrerebbe
per gestire 1 dati ?

Infrastruttura tecnica

Corst di formazione 27,16%

Assistenza legale 15,81%

Servizio di helpdesk 12,43%

Nessuno 8 55%

Altro [T 137%




~\Infrastrutture e servizi (hd e sw)

ANon ci sono di solito strutture ad hoc per la conservazione
accessibilita 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

Possibilita di usare strumenti hardware istituzionali

Sviluppo di sistemi di data warehouse/biostatistici a disposizione della ricerca in ogn
istituzione, senza necessita 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...
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Il programma antivirus installato sul mio computer ha problemi di aggiornamento e

non c’e una risorsa interna in grado di capire e risolvere il problema...
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e} Desidererei che la mia istituzione garantisse supporti elettronici adeguati ai tempi, es.
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~\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 person
strutturate in grado di comprendere le modalita di stoccaggio e le politiche
di conservazione dei dati «BigData», quali la sperimentazione con macchine
NGS. La stessa e affidata a ditte esterne (company cloud) controllata
sommariamente da bioinformatici precari (cococo, borsisti) o peggio ancora
da biologi o tecnici non informatici

Necessita di uno o piu data manager istituzionali

Necessita di avere figure ad hoc formate e riconosciute dallIRCCS per la
raccolta e I'analisi dei dati sensibili all'interno di ogni struttura




Quale iniziativa ti aspetti dalla tua Istituzione?

Frequenza di Percentuale di

risposte  risposte (%)
Linee guida/politiche di mdirizzo [.537
Previsione di una professionalita ad hoc
per la gestione de1 dati della ricerca 1.494 47,38)
Altro 122 3,87
| Totale 3.153 100




dei dati renderebbero meno discrezionale la messa a disposizione
degli stessi. A volte l'interferenza della scala gerarchica su questo tema
si impone sulla disponibilita 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 e competitiva rispetto all’estero; negli studi
multicentrici si perde troppo tempo in legalismi e burocrazia sul trattamento dei
dati, rallentando l'attivita soprattutto sugli studi di coorte o caso-controllo




DESIDERATA, IDEE



Soddisfazione per i servizi resi
dalla propria Istituzione

mediamente soddisfatto

poco soddisfatto

molto soddisfatto

per nulla soddisfatto

6,08%

I /

12,82%

22,77%




\ Un limite: non aver precisato il tipo di dati

w7 Cosavuol dire dati dellaricerca? Le domande non sono chiare
9 e di interpretazione univoca...

A2 ...non era ben chiaro di guale tipo di dati si parlava (grezzi,
9 aggregati etc.)...

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




ad claborare un
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...per non sentire piu affermare che...

...]Ja gestione dei
dati della ricerca, in

genere, e ignorare il

problema







