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Di che cosa parlerò 
u  Il contesto dati dell’OA nelle scienze biomediche 

u  intersettorialità, pluridisciplinarietà 
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I dati della ricerca sono strettamente associati  
all’attività di ricerca nel processo  
di creazione di conoscenza sulla base di conoscenze esistenti 

u  Alcune iniziative ISS e non 
u  Open Data Min Salute  

u  Banca Dati Farmaci 

u  ECRAN 

u  BRIF 

u  Opportunità, potenzialità, criticità 

•  E-research,  
E-science 

•  Global 
collaboration 

•  Next generation  
infrastructure 

TRASPARENZA 

INTEGRITÀ 

INNOVAZIONE 

CONDIVISIONE 

PARTECIPAZIONE 

Premessa 



Il contesto:  
le scienze biomediche  (Italia) 

u  Enti pubblici  
di ricerca  
per la biomedicina 
u  ISS 
u  IRCCS 
u  IZS 
u  +++ 

u  CNR 
u  Università  
u  Industria 

u  Pubblicazioni come 
valori di riferimento 

u  MEDLINE 

u  ISI 

u  DOAJ 

u  ROAR 

u  + + + 
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COME VALUTARE L’IMPATTO 
nella scienza e nella società? 



Produzione italiana in 
“biomedicina” in MEDLINE 
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Anni    2011	   %	   2012	   %	   2013	   % 	  

Totale articoli 
MEDLINE	   954.272 953.437	   1.032.290	  

Articoli  
con affiliazione Italia	   27915 2,9	   29102	   3,1	   32784	   3,2	  

         full text available	   26137	   93,6	   27575	   94,8	   30850	   94,1	  

         full text free	   6211	   22,2	   7377	   25,3	   7658	   23,4	  
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Produzione italiana (affiliazione Italia)  
in MEDLINE, 2011-13 
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Italia=3%	  	  
del	  totale	  degli	  ar+coli	  	  
in	  Medline	  
	   E’	  necessario	  

abba3ere	  il	  divario	  	  
fra	  full	  text	  available	  	  
e	  full	  text	  free	  

5 



Open Science 2020 Harmonizing current OA practices with H2020 Guidelines ●  Pisa, 8 aprile 2014 

Paesi più rappresentati 
Aree disciplinari 

9 9 
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Costi di 
pubblicazione 
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no charges 
67% conditional  

5% 

charges 
26% 

no info 
2% 

Quante riviste OA nel mondo  
pubblicano a pagamento? 

no charges 
87% 

conditional  
2% 

charges 
10% 

no info 
1% 

Quante riviste OA in Italia  
pubblicano a pagamento? 

Nessun pagamento 
67% nel mondo 
87% in Italia 
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Alcune riflessioni  
sui dati ISS 
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Principale ente di ricerca per la salute pubblica in Italia 



Tutte le pubblicazioni ISS sono free 
online nel sito ISS dal 2000 in PDF 
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La rivista Annali è anche  
in SciELO 
che produce l’HTML per noi 
e usa la formula ISI IF 

NEWS 
SciELO Citation Index  
in WoS 



Basi dati e registri dal sito ISS 
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Basi dati Accesso libero 

Basi dati Accesso riservato 

Registri nazionali 

Quali metadati? 



Le tappe dell’OA all’ISS (1) 

u  2006 Firma della Berlin Declaration 
u  Convegno internazionale di presentazione del D-Space ISS 

 

u  2007 Firma della Petizione alla Commissione europea 
a sostegno del libero accesso ai risultati della 
ricerca finanziata con fondi pubblici  
( http://www.ec-petition.eu/) 

 
u  2008, rilascio della policy  “Politica istituzionale per il 

libero accesso alle pubblicazioni scientifiche” 
http://www.iss.it/binary/sae4/cont/policy_ISS.jpg 
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? 
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Le tappe dell’OA all’ISS (2) 

u  Nel marzo 2013, l’ISS è tra i primi firmatari del 
position paper sull'accesso aperto  
ai risultati e ai dati della ricerca scientifica in Italia 
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? 
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u  Nel luglio 2013, l’ISS ha partecipato 
alla consultazione europea sugli open 
data 

u  Nel 2011-13, l’ISS partecipa alla task force 
europeo MedOAnet per favorire l'attuazione di 
una normativa italiana per l'accesso aperto.   



L’archivio digitale  
Dspace ISS >34.000 
u  Titolo, Autore, Data 

u  Tipologia 

u  Termini MESH 
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u  Le comunità (9)  

Aumento di consapevolezza  
anche verso gli Open data 

Grandi potenzialità, MA… 

u  Timori e reticenze 
u  Corsi di formazione 
u  Empowerment 

u  Contatti diretti con autori 

u  Deposito ancora mediato 
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L’archivio  
più popolato in Italia 
è quello della 
biomedicina 

ROAR 
REGISTRY OF  
OA REPOSITORIES 

Lunga e difficile la strada 
verso l’accessibilità dei dati 



Progetto NECOBELAC  
a supporto dell’OA  
FP7 coordinato da ISS 

u  Promuovere l’accesso aperto nell’ambito della  
salute pubblica in Europa e America (2009-2012)  

u  Attivare iniziative di  training in istituzioni di salute pubblica (>50 
corsi; formazione per formatori e replica a livello locale)  

u  Sviluppare il network di >200 istituzioni (ancora attivo) 

u  Produrre materiale di supporto al training  (mappe concettuali,  
web semantico) in 4 lingue (ancora utilizzate) 
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DOPO NECOBELAC 
Continua il training e l’advocacy per l’OA + Dati  
Le tematiche OA sono inserite direttamente 
in attività di ricerca per la salute 15 

Obiettivi e risultati 
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Tematiche dell’OA in attività di ricerca 
Alcuni esempi dopo NECOBELAC 
in America Latina e in Africa 

CASA (AIDS) 
E-learning platform  
in scientific communication 

16 

Progetto  
Amianto 



ECDL Health Doc 
verso la patente europea per l’informazione  
e la documentazione scientifica 
 
Corso pilota  
organizzato da IRE, AICA, ISS - Roma, 4,5,12,19 marzo 2014  

u  fonti informative per l’area sanitaria  
e metodologie di ricerca negli archivi elettronici 

u  accesso al documento originale e all’informazione a testo completo 

u  archivi aperti e riviste ad accesso aperto 

u  qualità dell’informazione in rete; valutazione della  ricerca;  
documentazione basata sulle prove di efficacia (EBP) 

u  scrittura scientifica; informazioni sanitarie per cittadini e pazienti;  
medicina umanistica e narrativa;  applicativi in sanità del web 2.0. 

 

I risultati del Pilota saranno presentati al Congresso EAHIL ISS  
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Certificare competenze su: 



EAHIL: European Association of Health Information and Libraries 
Congresso organizzato da ISS, Roma 11-13 giugno 2014 
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La questione dell’OA ai dati  della ricerca 
è presente in tutte le sessioni 
 
Nei corsi: 

SPARC Europe 
OA capacity building for Europe’s libraries: 
Horizon 2020, OA policy and training 



Primi risultati di un’indagine  
su riviste JCR/DOAJ, 2010-2012 

Quante riviste DOAJ sono incluse in JCR? 
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2010 
2011 

2012 

Riviste JCR 

Riviste DOAJ  

8336 8073 8471 

9,69 % 
10,32 % 

10,95 % 

Sottoinsieme produzione ISS Insieme riviste JCR  

19 

E. Poltronieri, C. Mancini, 2014,  non pubblicata 



Traduzione italiana  
di E. Poltronieri, A. De Robbio, P. Gargiulo, P. De Castro 
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Facilita il percorso verso l’OA  
anche ai dati 
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Il Ministero 
della Salute 
pubblica  

Open Data,  
per favorire 
l’utilizzazione del 
proprio patrimonio 
informativo da parte 
di qualsiasi soggetto 
interessato (P.A., 
cittadini o aziende), 
e sperimenta anche 
una  infrastruttura di 
tipo "Cloud". 

Discutere di 
apertura….. 
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•  Professionisti della salute (aggiornamenti dei testi) 
•  Cittadini (conoscere i benefici ed effetti indesiderati  

dei medicinali prescritti anche prima di acquistare il farmaco) 
 

Banca Dati Farmaci (AIFA)  
un database certificato quale utile esempio condivisione  
tra diversi stakeholder (novembre 2013) 

16.000 foglietti illustrativi 
Tutti approvati  
da AIFA e EMEA  

•  “Aggiornamento (più veloce se fatto dalla azienda farmaceutica)” 
•  “Non consente ulteriori analisi sui dati” 
 
Osservatorio consumo  
farmaci in Italia, ISS fino al 2011 
(dati esportabili) 

Quale 
“resistenza” 
da parte del 
ricercatore? 
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dal Mario Negri (IRCCS) 
l’ECRAN Project 
European  
Communication on  
Research  
Awareness  
Needs 

Il progetto ECRAN rende la ricerca medica facile da capire e 
ti spiega tutto quello che devi sapere per prendere parte 
all’importante processo degli studi clinici.  

•  Consapevolezza 
•  Inclusione 
•  Partecipazione 
•  Condivisione 

Coinvolgere 
tutti gli 
stakeholders 



Banche dati DNA 
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Tra i pionieri della condivisione 
Esempio di apertura e condivisione di 
dati a vantaggio di diversi stakeholders 



SINIACA 
Sistema Informativo Nazionale  

Incidenti di Ambienti di Civile Abitazione 

•  Pronto Soccorso 

•  Polizia Stradale 

 ISTAT (accessibili) 
 Ministero della Salute 
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IDB - Injury Data Base  
(Europa) 

Consultabile per paese 

Comparazione di dati  

Esempio di Integrazione di sistemi attivi a livello locale 



u  ruolo della UE 

u  cambiamento 

u  opportunità 

u  sfida 

u  coordinamento 26 
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EC public consultation  
on research data 

 
•  How can we define research data and what types of research data should be open? 
•  When and how does openness need to be limited? 
•  How should the issue of data re-use be addressed? 
•  Where should research data be stored and made accessible? 
•  How can we enhance data awareness and a culture of sharing? 

LEAD QUESTIONS 

Bruxelles, July 2, 2013 

Esempio dell’atteggiamento dei ricecatori 
tratto dal gruppo BRIF 



Position of the Editorial Subgroup of the project  

BRIF (BIORESOURCE  RESEARCH  IMPACT FACTOR) 
agreed upon during the Workshop on Standardization of bioresources citation.  
ISS, Rome, June 21, 2013 

It is important to create awareness and trust on the use of open bioresources.   
The EC should create mechanisms and incentives that facilitate the culture of sharing through ad 
hoc recommendations and the inclusion of specific clauses on open research data in their funding 
schemes. Technical issues about quality, maintenance and long-term preservation of open data 
should take into consideration the requirements of the different stakeholders. The EC should 
consider funding measures to create and test tools for implementing such mechanisms.  

There is general agreement that it is important that the EC consider the issue of bioresources/biobanks as relevant 
sources of aggregated open research data that have an impact on both on science and society.  
It is important that such data are shared for the progress of global research, to avoid duplication and to benefit from 
large investments in terms of both financial and personnel efforts, including donors’ 

In consideration of the ethical issues associated to bioresources, only aggregated results can be shared openly  

As regards where research data be stored, there was discussion about infrastructures and clouding and about 
maintenance and  preservation issues during and after a research project involving collection and use of bioresources 

 àAwareness and Impact 

 àLevels of sharing. Aggregated data 

 à Data life cycle. Data Management Plan 

 àAwareness, Trust, Binding mechanisms 
P. De Castro, ISS, IT  



Funding authorities should adopt incentive and binding mechanisms and prioritize funding to 
research projects whose outputs and underlying research data are openly accessible and 
reusable. Such research projects should produce data which are natively open and reusable 

E-Research, E-science – Global collaboration – Next generation infrastructure 
Research data are associated with research activity in the process of creating knowledge on the basis of existing knowledge 

Research data and Open data are strictly connected, especially when publicly funded research is involved,  but the 
different nature of research data needs careful consideration   

Research data need to be shared and properly managed within and beyond the research process which generated 
them, and they need to be preserved in such a way as to maximise benefits from their use and re-use for the sake of 
all individuals and society at large (àNSF) 

Strategic infrastructures for open data should be globally integrated and should be built on persistent identification 
mechanisms which account the versioning of the whole chain of research outputs (data, pre-print, post-print and other 
research products subject to disclosure). This will achieve both the goals of smart access and reuse of research outputs 
and a coherent framework for digital preservation (OpenAire Plus,  EUDAT). 
Multidimensional Approach to Open Science (liason officers) 

Goverments gain from open data sharing (EC, OECD, G8 Open Research data) 

 àDefinition, awareness, policies 

 àData Management Plan 

 àBinding mechanisms in funding schemes 

 àReturn on investment 

 àGlobally integrated infrastructures 
P. De Castro, ISS, IT  

Criticità e potenzialità  ISS EC Consultation, July 2013 
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BRIF partecipa ala sperimentazione di una nuova rivista UB 



Sviluppo di un servizio per l’accesso a strumenti  
di high performance computing  
integrati con banca dati centralizzata di bioimmagini,  
a supporto dei centri di radioterapia e radiologia 

1.  Creare una risorsa dinamica con dati e prodotti utilizzabili dalla comunità 
scientifica e medica disponibile su piattaforma web; 

2.  Permettere l’accesso ai dati biomedici e a strumenti scientifici  
(strumenti di calcolo ad alte prestazioni per diagnostica, terapia, analisi dati, 
etc); 

3.   Coinvolgere il fruitore rendendolo parte attiva della comunità 
scientifica biomedica attraverso la condivisone della propria esperienza e dati. 

4.  Immaginare una rete di competenze e dati di cui l’ISS possa essere il punto di 
raccolta e diffusione per aumentare le potenzialità di tutta la comunità. 

Open Science 2020 Harmonizing current OA practices with H2020 Guidelines ●  Pisa, 8 aprile 2014 

31 

Da un gruppo di ricercatori ISS (Caccia B. et al)  
Un’idea di sviluppo futuro per l’OA ai dati della ricerca biomedica 

Obiettivi  

Progetto sottomesso alla FILAS, 2014 



…..un esempio di condivisione di dati e 
conoscenze scientifiche in cui, rispetto a 
quanto fatto finora dall’Iss, si propone al 
fruitore esterno all’Iss, di avere un ruolo 
attivo contribuendo lui stesso ad accrescere 
dati e conoscenze attraverso una modalità 
interattiva di accesso al dato…. 
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“ 

” Barbara Caccia, ISS 

La voce di un ricercatore ISS, 
promotore del progetto calcolo/
bioimmagini/radioterapia 



Riflessioni finali  
semplificando al massimo la complessità  dei processi coinvolti  
 

L’orgoglio del ricercatore è stato quello di poter produrre e 
condividere pubblicazioni di qualità (articoli di  rivista, 
rapporti tecnici, opuscoli) quali strumenti di riferimento utili 
per la comunità scientifica 
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Solo attraverso la condivisione dei dati potremmo a 
mantenere quella  comunicazione efficace che porta al 
progresso della scienza e garantisce maggiore equità 
dell’accesso e distribuzione dele risorse 

Passato 

Presente 

I processi di valutazione influenzano direttamente le decisioni del ricercatore  

l’ISS, sin dalla sua nascita negli anni 30 ha sviluppato una intensa attività 
editoriale; dal 2000 tutte le pubblicazioni ISS sono liberamente disponibili online 

Futuro Coniugare i vantaggi offerti dalle tecnologie con I principi 
etici della ricerca nell’ambito di una azione coordinata di 
rete (condivisione, trasparenza, integrità, riservatezza) 



… La preoccupazione più grande non è 
associata al singolo  progetto per il 
quale sembra più facile prevedere la 
condivisione dei dati e la creazione di un 
DMP, ma è a livello di istituzione e di 
impegno istituzionale verso la 
condivisione e l’apertura … 
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“ 

” 

La voce dei ricercatori ISS 

paola.decastro@iss.it GRAZIE! 


