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Sono le informazioni, in qualsiasi
formato (digitale e/o cartaceo,
numerico, descrittivo, audio o video),
raccolte e utilizzate durante
un’attivita diricerca, necessarie a
validare i risultati raggiunti.
(https://www.sns.it/it/guida/la-
gestione-dei-dati-della-ricerca)
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dellaricerca

The recorded information (regardless of
the form or the media in which it may
exist) necessary to support or validate a
research project’s observations, findings
or outputs, or which is required for legal
or regulatory compliance.
(https://researchdata.ox.ac.uk/research-
data-management-policy-full-text).

Tutte le informazioni, in qualsiasi formato, create o utilizzate
secondo protocolli o metodologie definiti nell’ambito di una
specifica attivita di ricerca. A titolo meramente esemplificativo,
sono da intendersi dati della ricerca i risultati (positivi o negativi)
di tutti gli esperimenti rilevanti per laricerca stessa, le
osservazioni, le esperienze, le fonti edite e/o inedite, i riferimenti
bibliografici, i software e i codici, i testi, gli oggetti, del presente o
del passato, raccolti o creati in formato digitale e/o cartaceo. |
dati della ricerca possono essere espressi sotto forma di
simbolo, numero, testo, immagine, audio, video, etc., e possono
essere grezzi o elaborati.
https://www.polito.it/sites/default/files/2024-
02/PolicyDatiRicerca%202024.pdf)



https://researchdata.ox.ac.uk/research-data-management-policy-full-text
https://www.polito.it/sites/default/files/2024-02/PolicyDatiRicerca 2024.pdf
https://geo-data-support.sites.uu.nl/what-is-research-data/
https://library.leeds.ac.uk/info/14062/research-data-management/61/research-data-management-explained
https://guides.library.unisa.edu.au/ResearchDataManagement/WhatIsData
https://www.sns.it/it/guida/la-gestione-dei-dati-della-ricerca

.. una definizione..

Rappresentazioni

Representations of :

objects, or other used as
of phenomena for the

purposes of research or

ricerca

fenomeni


https://www.dcc.ac.uk/

Perche e importante
| dati della
ricerca?

L'accesso ai dati della ricerca scientifica favorisce il progresso
scientifico, la riproducibilita e la validazione delle
ricerche, riduce le duplicazioni e incrementa la trasparenza

Programmazione
triennale IRCSS

Rendicontazione


https://openscience.unife.it/depositare-i-dati-della-ricerca-1/depositare-i-dati-della-ricerca

Deposito da a

consapevolezza che dati al fine di rendicontare e
attivi soggetti a modifiche nel corso della validare i prodotti della ricerca
ricerca andavano adeguatamente (
e per garantire una
corretta e consentire una : : :
: rendere i dati della ricerca
facile scelta sulla attraverso il e la condivisione
o dei dati all'interno della comunita

scientifica.


https://www.openaire.eu/open-research-data-the-new-norm-in-h2020
https://www.salute.gov.it/portale/ricercaSanitaria/dettaglioContenutiRicercaSanitaria.jsp?id=793&area=Ricerca sanitaria&menu=finalizzata
http://sir.miur.it/
http://attiministeriali.miur.it/anno-2015/novembre/dd-04112015.aspx
https://www.salute.gov.it/portale/ricercaSanitaria/dettaglioContenutiRicercaSanitaria.jsp?lingua=italiano&id=4234&area=Ricerca sanitaria&menu=corrente

Descrizione e punti salienti
della procedura di

ANONIMIZZAZIONE E PROTEZIONE DATI SENSIBILI

ACCESSO



[l (PI) di un Progetto di Ricerca (studio) & la persona responsabile
dell'intero processo di estrazione anonimizzazione e condivisione dei dati.
Generalmente ricopre anche una posizione rilevante all'interno della pubblicazione scientifica
(first author, last author, corresponding author) legata allo studio .

Il processo puo essere svolto anche da una persona incaricata dal Pl, generalmente uno dei
collaboratori principali (co-Pl)

| ricercatori, in particolare coloro che usufruiscono di finanziamenti pubblici, sono invitati a
redigere un e a prendere tutte le

misure necessarie per favorire la condivisione dei dati e il loro riuso secondo i principi identificati
dall'acronimo


https://sba.unibo.it/it/almadl/open-access-e-open-science/il-piano-di-gestione-dei-dati-della-ricerca-data-management-plan
https://sba.unibo.it/it/almadl/open-access-e-open-science/dati-della-ricerca-aperti

Aspetti Legali, Protezione dati sensibili, minimizzazione

- Accordi contrattuali esistenti (es: studi profit sponsorizzati da case farmaceutiche)

- Diritto di terzi (es: nell’ambito di studi multicentrici o collaborazioni)

- Obblighi di riservatezza (es: studi profit)

- Approvazioni del comitato etico

- Requisiti di finanziamento (es: alcuni enti finanziatori richiedono espressamente il deposito dei dati)

- il dataset non deve contenere dati direttamente riconducibili agli/alle interessati/e: nome e cognome,
codice fiscale, data di nascita, dati di contatto, numero di cartella e qualsiasi dato che possa contribuire ad una
identificazione diretta.

- il dataset deve contenere soltanto i dati strettamente necessari alla ricerca che si intende
pubblicare, nel rispetto del principio di minimizzazione.

- il/la Pl provvedera, inoltre, alla pseudoanonimizzazione dei dati contenuti nel dataset da depositare



Preparazione dei dati

A seconda della tipologia di studio, i dati presentarsi in diverse forme, possono essere costituiti da
file separati nel formato in cui vengono scaricati da uno strumento (per esempio i file di output di
un sequenziatore), da immagini, o possono essere raccolti in una matrice organizzata (dataset).

Si consiglia di rendere i formati dei files il piu semplice possibile, si veda ad esempio la pagina della
MIT Libraries ( ) per indicazioni riguardo la

scelta dei formati in cui depositare i files

| files devono essere conservati in un archivio atto al compito, ovvero:
- accessibile solo da personale autorizzato

- disponibile solo da rete aziendale tramite connessione protetta

- dotato di un’adeguata protezione da attacchi e data breach

- logicamente organizzato in modo preciso e funzionale

- con backup periodici pianificati



https://libraries.mit.edu/data-management/store/formats/

Preparazione dei dati

Quando i dati delle ricerca sono raccolti in un dataset, questo dovra essere
‘pulito’ e ‘ben annotato’, in particolare il/la Pl dovra:

- effettuare unarevisione sistematica di duplicati, errori e dati incompleti;

- etichettare i dati in modo coerente (ad es: denominazione dei file, nomi delle
variabili, codifica dei dati mancanti);

- fornire informazioni sufficienti su ciascuna variabile per consentire la replica
dei risultati presentati nella pubblicazione associata al dataset.



Dopo aver preparato i files o il dataset , il Pl scegliera un appropriato repository in cui depositare i dati
purché sia di pubblico accesso.

| dati della ricerca possono essere depositati in archivi pubblici specifici della disciplina e riconosciuti
dalla comunita scientifica (vedasi I'elenco fornito da Nature:

In alternativa, il Pl potra scegliere un per il deposito dei dati, a questo riguardo
le varie istituzioni di ricerca hanno individuato degli archivi open access di riferimento ( lo ha
scelto ).

effettuare I'operazione di prima della submission del manoscritto ad una
rivista in modo da poter inserire nel manoscritto anche il che identifica in modo univoco e
permanente il dataset. E comunque possibile eseguire 'operazione di deposito dei dati anche
successivamente, a pubblicazione edita.


https://www.nature.com/sdata/policies/repositories#general

e gli altri...

| repository di dati sono specializzati nella
conservazioni di dati e metadati. |
repository generalisti come , SONO
repository polivalenti adatti a tuttii
prodotti della ricerca (compresi
presentazioni, poster, immagini e dunque
dati, codice e ovviamente articoli). Di
solito in assenza di un repository di
riferimento si fa uso di questo tipo di
archivi generalisti. per esempio
non richiede I'uso di formati, dimensioni,
licenze o altro, e ha metadati generici

(
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Name

Dryad Digita
Repasiary
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Science
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Science Data
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Information on
fees/costs

$120 USD for first
20GB, and $50 USD
for each additional
10GB

100 G8 free per
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for datasets over 1
8

Free of charge

Conations towards
34 ¥
encouraged

Free of charge

Integrated with Scientific
Data’s manuscript
submission system

Nongstated  Yes v/

Yes ¥ - To qualify for the 100
GB of free storage, data must
be uploaded to figshare via
our subméssion system
Downioad instructions.

25 GB per file,
10 GB per
datasst

5 G8 per file
multiple files
can be
uploaded

50 GE per
dataset

8 G8 per file
no limit to
dataset size
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https://open-science.it/it/article?rpk=67443

Guida all'inserimento dei metadati

Zenodo permette di riservare un identificativo univoco (DOI) al dataset; il DOI puo essere

utilizzato dal PI all'interno della pubblicazione da inviare all’editore per citare correttamente il
dataset nell’articolo.

....di registrare una community istituzionale dove i ricercatori possono depositare i dati secondo
linee guida interne condivise con la Direzione Scientifica ( Procedura Raccolta, deposito e
condivisione dei dati della ricerca prodotti dall’Istituto Oncologico Veneto , Padova 9 Ottobre 2023), il
Pl Per depositare richiedera di registrare i dati da depositare all'interno della Community, gestita
da un moderatore interno istituzionale (GSRD - Gruppo supporto Raw Data IOV).



ZeN0do |

Guida all'inserimento dei metadati

Il GSRD ricevera una e-mail da Zenodo in cui viene notificata la richiesta di inserimento di un dataset
all'interno della Community e ne consentira l'inclusione purché siano soddisfatti i requisiti seguenti:

- il Pl deve essere personale IOV o in convenzione
- il Pl deve concedere al moderatore I'accesso ai RD perché possa verificare che i file caricati in Zenodo siano conformi ai

requisiti di cui sopra
- idevono essere completi e devono descrivere in modo esaustivo le variabili dello studio Metadati

Se una di queste caratteristiche viene a mancare, il moderatore contatta il/la Pl per richiedere la
correzione delle informazioni e, quando queste saranno corrette, il dataset caricato dal/dalla Pl in
Zenodo sara accettato all’'interno della Community.



Per visualizzare la community IOV vai direttamente al link https://zenodo.org/communities/iov/

Oppure vai su https://zenodo.org, clicca su Communities e digita «Veneto Institute of
Oncology» all’interno del campo dedicato, quindi clicca su view

In questa community sono presenti i dataset dell’Istituto Oncologico Veneto, depositati su

220000 -

Zenodo.

Clicca su New upload per procedere
al caricamento del dataset

Qui puoi eseguire il login,

VENETO INSTITUTE OF ONCOLOGY Padova - haly

Recent uploads

fS— (5,857 ] S | S e |

Methel Cell Caronoms. Evaustion of the Clisico-Pathclogical Chaenctwslics,
T : p

g wnd Progn

: Factons i 8 Mosocsnific Repaapecting Senes (n141)

A 4

oppure registrarti a Zenodo se non hai ancora

un’utenza



https://zenodo.org/communities/iov/
https://zenodo.org/

Per procedere con il caricamento di un dataset, puoi seguire queste indicazioni:

New upload 9 o

: Vv

Files: Drag and drop files here

Scegli uno o piu file da — s
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Attenzione: & obbligatorio compilare i campi indicati con I’asterisco *



Digital Object Identifier:

Upload type:
Seleziona la tipologia Dataset

I DOI verra assegnato automaticamente da
Zenodo, puoi lasciare questo spazio vuoto.
Se invece vuoi che ti venga riservato un DOI (ad
esempio, vuoi citare il dataset all'interno del
paper che stai scrivendo), puoi cliccare su
Reserve DOI.

Publication date:

Indica la data di pubblicazione del dataset,
puoi lasciare quella proposta
automaticamente

Title:

Indica il titolo del dataset. Ad esempio: /
XYZ»

«Dataset related to article

oppure «Raw data related to article

v
ot
mage Video/Audn

+ Loy shothe st

Hh = o 14

Scftware Lesson Physical object Workfiow

XYZ»

Authors:

Indica il tuo nominativo (Cognome, Nome) e se vuoi quello
degli/delle autori/autrici dello studio, con affiliazione e ORCID.



Description: somcipben’ G B IS XN @ T NNER &L IO B X
Descrivi brevemente il contenuto del dataset. —|
Trovi alcuni esempi di descrizioni gqui

Version:
Se lo desideri, puoi indicare la versione del
dataset caricato. A volte i dataset vengono

aggiornati (caricate versioni successive alla \

q g g \ W Versi
prima, aggiornate), in questo caso & opportuno »
indicarlo.

Language: |/
Puoi digitare il nome della lingua utilizzata ne

documento (english, italian, french..) e

/OLIW

W Keywords :
selezionare lidioma dal menu a tendina /
oppure indicarne la forma abbreviata (eng, ita, +cd another keywerd
fr...) # Additional notes
Keywords: /
Puoi indicare le parole chiave
rappresentative del dataset. Per aggiungere Additional notes:
pit di un termine dovrai cliccare su +Add Puoi indicare altre informazioni che ritieni rilevanti per la descrizione del dataset e
another keyword che non hai potuto indicare nei campi precedenti. Ad esempio la tua mail per essere

contattato/a oppure il riferimento a progetti di enti finanziatori che non sono ancora
tracciati in Zenodo (RC, RF, 5 x 1000...)


https://zenodo.org/search?page=1&size=20&q=oncology OR cancer&type=dataset

Accesso ai dati

Non tutti i dati sono adatti alla condivisione
Tuttavia, anche se i dati non possono essere condivisi apertamente o immediatamente, cid non
significa che non possano essere condivisi affatto.

Ragioni per non rendere i dati disponibili al pubblico

- natura stessa dei dati (ad esempio, i dati sono riservati o altrimenti sensibili)
- natura del processo di ricerca (ad esempio, i ricercatori potrebbero essere ancora al lavoro
sull'analisi primaria o potrebbero essere intenzionati a richiedere un brevetto).

Anche se i dati sono molto sensibili e sarebbe necessario un accordo di condivisione dei dati
personalizzato per qualsiasi riutilizzo, & meglio, se possibile, che questo processo sia mediato da un
archivio specializzato, piuttosto che affidare la responsabilita ai singoli ricercatori ( archivi dispongono di
procedure per inviare le richieste ai creatori dei dati)



Accessright* @ of OpenAccess

O @ Embargoed Access
() & Restricted Access

O 8 Closed Access

Restricted Access



Access right * @ of' Open Access

O @ Embargoed Access
() & Restricted Access

() @& Closed Access

# License * Start ty ‘

-

Creative Commons Attribution 4.0 International

Creative Commons Attribution 1.0 Generic
Creative Commons Attribution 2.0 Generic
Creative Commons Attribution 3.0 Unported
Creative Commons Attribution 3.0 Austria
Creative Commons Attribution 3.0 Germany

reporting lines for ras Creative Commons Attribution 3.0 Netherlands




Access right * (O o Open Access

@ @ Embargoed Access

O & Restricted Access

) @& Closed Access

% Embargo date

# License *

Requ




Restricted access

Restricted Access

Access right * (O of Open Access

# Conditions * | i Y Q A Sorgente




Access right * (O of" Open Access

O @ Embargoed Access
O & Restricted Access

@® @ Closed Access




Utilizzo di dati della ricerca per da quelli per cui sono stati
.l riutilizzo dei dati € particolarmente importante
in ambito scientifico, in quanto consente a diversi ricercatori di analizzare e

pubblicare risultati basati sugli stessi dati I'uno
dall'altro. Il euna dei principi
| deidati, 0 , € ['analisi di dati esistenti

raccolti da altri individui o istituzioni per un nuovo scopo di ricerca. Puo
riferirsi a e oa e



| dati dellaricerca devono essere gestiti secondo i principi (
per rendere la conoscenza facile da rintracciare, farla circolare e favorire I'innovazione.

Per rendere i dati Findable / :
- assegnazione al dataset di un identificatore persistente (es. DOI, handle, ecc.)
- i metadati devono essere esaustivi, accurati e indicizzati dai motori di ricerca

Per rendere i dati Accessible/
- i metadati devono essere pubbilici, visibili e indicizzabili anche se i dati non sono ad accesso aperto

Per rendere i dati Interoperable /

- devono essere disponibili in formati aperti o molto diffusi

- i metadati devono seguire schemi standard riconosciuti

- devono essere presenti link con altre risorse collegate ai dati (ad es. pubblicazioni, rapporti tecnici, ecc.)

Per rendere i dati Re-usable / :
- i dati devono essere descritti in modo facile e comprensibile
- ai dati depositati deve essere attribuita una licenza con possibilita di riutilizzo


https://www.go-fair.org/fair-principles/

la continuita dellaricerca
Fa tempo erisorse
nuove collaborazioni l'interdisciplinarita
Aumentala dellaricerca
i dati a nuovi strumenti, metodi e approcci

alla comunita scientifica e alla societa



Sebbene uno degli obiettivi principali della condivisione
dei dati della ricerca sia quello di promuovere il riutilizzo,
| dati

Se lalororicerca e facilitata da e vengono
forniti dettagli sul processo di ,
allora anche un set di dati sensibili che non puo essere
reso disponibile apertamente un alto

grado di
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