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Nato nel 2003, il sistema Bibliosan (http://www.bibliosan.it/), dopo quasi 15 anni di continua
attivita dedicata alla cooperazione e alla costruzione di una rete tra le biblioteche biomediche
degli Istituti di ricerca afferenti al Ministero della Salute, € diventato I’asse portante per la
condivisione delle risorse informative e lo sviluppo di temi legati alla diffusione della
documentazione scientifica biomedica nel nostro Paese.

Accanto alle ormai consolidate attivita di condivisione e potenziamento delle risorse
documentarie esistenti e di acquisto collettivo di risorse in formato elettronico (e-journals, banche
dati biomediche e altro), uno dei principali impegni che Bibliosan si € assunto fin dalle origini e
stato la costituzione al suo interno di una serie di gruppi di studio che assicurassero ai colleghi
bibliotecari e ai ricercatori dei diversi enti il supporto su questioni e aspetti di particolare
importanza e attualita connessi con la vasta galassia dell’informazione scientifica. Cosi, nel corso
degli anni si é dato corso a gruppi di lavoro che hanno affrontato e dato risposte concrete a temi
quali il problema copyright, gli abbonamenti elettronici consortili, la formazione e
I’aggiornamento continuo, le banche dati, la comunicazione.

L’ultimo in ordine temporale di questi gruppi si € costituito nel 2016 per affrontare quello che
nell’immediato appare come il tema di piu stringente attualita e bisognoso di risposte concrete nel
campo della ricerca in generale e di quella biomedica in particolare: il libero accesso
all’informazione scientifica e il trattamento dei dati che costituiscono la base di ogni attivita di
ricerca. Sono ormai alcuni anni che questo argomento dai molteplici risvolti — I’utilizzo, la
diffusione, I’accesso, la conservazione dei dati — & al centro dell’attenzione delle comunita
scientifiche e dei governi che ne devono regolare I’uso. Si tratta, come facilmente comprensibile,
di un compito di non semplice risoluzione e per il quale non sempre & possibile trovare risposte
univoche e soddisfacenti. Su di un punto tuttavia sembra esserci un accordo generalizzato: la
necessita di rendere i dati della ricerca il pit aperti e disponibili possibile, un principio riaffermato
con forza sia all’interno dei bandi Horizon 2020 dell’Unione Europea (UE), volti ad attuare
disseminazione, riuso e riproducibilita dei risultati della ricerca finanziata dall’UE (1), sia dalle
decisioni assunte dai governi (finora pochi) che hanno affrontato il problema.

L’Italia, come sovente purtroppo accade, sconta un ritardo anche in questo campo e solo grazie
alle iniziative del mondo bibliotecario accademico e degli istituti di ricerca si &€ cominciato ora ad
affrontare la questione e a sensibilizzare ricercatori e mondo politico sull’indifferibilita di trovare
soluzioni soddisfacenti e valide. In questo scenario e sembrato imprescindibile che all’interno di
Bibliosan si venisse a formare il Gruppo di lavoro BISA (Bibliosan per la Scienza Aperta), con il
compito di promuovere i principi dell’Open Science e specificamente degli Open Research Data
nell’ambito della ricerca biomedica. Il primo impegno assunto dai componenti — provenienti
dall’Istituto Superiore di Sanita (ISS), dagli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico
(IRCCS) S. Matteo di Pavia e Regina Elena di Roma e dall’Istituto Zooprofilattico Sperimentale
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(1ZS) della Sicilia — ¢ stato quello di promuovere questa indagine ricognitiva per cercare di capire
come i diretti interessati, i ricercatori, approccino il tema; quali siano i loro orientamenti; come
concretamente cerchino di fornire risposte ai diversi problemi che incontrano nel difficile
percorso del trattamento dei dati; quali comportamenti e soluzioni si aspetterebbero dal sistema
Bibliosan. I risultati dell’indagine BISA, illustrati nel corso del Convegno “I dati aperti cemento
della scienza: risultati dell’indagine Bibliosan per la scienza aperta”, organizzato dall’ISS il 15
maggio 2017 (2) vengono descritti nello studio analitico a questo scopo condotto.

Del resto, strumenti conoscitivi diretti a sondare pratiche, attitudini e aspettative dei ricercatori
circa la gestione dei dati generati all’interno delle proprie istituzioni sono stati predisposti da varie
organizzazioni internazionali (3-4), per poi avviare una pianificazione organica di risorse e
investimenti finalizzati a realizzare servizi di supporto al trattamento dei dati.

Il dibattito sui dati aperti della ricerca coinvolge attivamente anche la comunita dei bibliotecari
e degli esperti dell’informazione biomedica a livello internazionale, come dimostrano i recenti
contributi pubblicati a piu riprese, tra 2016 e 2017, attraverso canali di informazione professionale
(5).

L’esito del questionario BISA, illustrato anche in sede internazionale in occasione della
conferenza annuale del’EAHIL (European Association of Health Information and Libraries)
svoltasi a Dublino nel giugno 2017 (6), costituisce I’elemento base per costruire un principio di
conoscenza e un’opera di sensibilizzazione degli organi politici. Solo cosi si potra
auspicabilmente dare luogo all’adozione di una policy a livello nazionale, gia realizzata nei piu
avanzati stati membri dell’UE e che invece, in Italia, & ancora in fase di incubazione. E un lavoro
che va portato avanti unitamente ai colleghi esperti di open access dei gruppi di lavoro della CRUI
(Conferenza dei Rettori delle Universita Italiane) che agiscono nell’ambito del MIUR (Ministero
Ministero dell’Istruzione, dell’Universita e della Ricerca), di per sé gia attivo nell’elaborazione
di un modello di best practice con un Gruppo di lavoro ad hoc (7), e che deve prevedere il
coinvolgimento degli organi del Ministero della Salute che si occupano della ricerca e della
gestione dei dati. Solo attraverso il conseguimento di una unita di intenti tra i due Ministeri
principalmente interessati alle attivita di ricerca sara possibile pervenire alla definizione di una
linea di azione unitaria a livello nazionale. Riuscire in questo intento deve essere il principale
obiettivo a breve termine, sul quale incentrare impegno e attenzione per le prossime attivita del
Gruppo.

Una raccolta organica delle risorse documentali in tema di accesso, trattamento e politiche di
indirizzo & disponibile sul portale OA Italia/Risorse sugli open research data
(http://wikimedia.sp.unipi.it/index.php/OA _Italia/Risorse_sugli_open_research_data) che offre
un panoramica articolata e aggiornata di contenuti con un ampio sguardo anche alle iniziative
internazionali. A tale proposito, la Commissione Europea in primis, in riferimento a tutti i progetti
Horizon 2020 che raccolgono o generano dati, individua nella definizione di un Data
Management Plan (DMP) lo strumento principe per una gestione ottimale dei dati e ne impone il
deposito, salvo deroghe per motivate ragioni (es. copertura brevettuale e salvaguardia di
riservatezza e sicurezza dei dati), in conformita ai criteri standard FAIR (Findable, Accessible,
Interoperable, Reusable) (8).

In definitiva, si pone la necessita di tracciare direttrici guida ispirate alle buone pratiche di
gestione dei dati della ricerca, valorizzando cosi il patrimonio di produzione scientifica di
ciascuna istituzione. A sostegno di tale orientamento, esistono gia validi strumenti (es. modelli di
policy) predisposti dalla comunita accademica e di ricerca, a livello nazionale e internazionale,
per facilitare le procedure di raccolta e gestione dei dati, in base a criteri uniformi per garantirne
la riproducibilita (9-12). Occorre ora integrare questi strumenti con una politica istituzionale che
rifletta le specificita della ricerca biomedica e che risponda alle aspettative dei singoli enti
operanti nel sistema Bibliosan.
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Un peso rilevante nell’economia di una gestione consapevole dei flussi di dati della ricerca e
di una regolamentazione condivisa, da attuare attraverso un documento di indirizzo istituzionale,
assume la questione dei dati personali. Nella ricerca biomedica gli aspetti della privacy sono
intimamente legati al trattamento dei dati sensibili e dovranno quindi essere analizzati
attentamente alla luce della nuova normativa in materia. Si tratta di valutare le implicazioni, circa
I’identificazione, I’utilizzo, la tutela della sicurezza, i servizi al cittadino, del nuovo Regolamento
europeo sulla protezione, sul trattamento e sulla circolazione dei dati personali, emanato il 27
aprile 2016, cui gli stati membri sono tenuti ad adeguarsi entro il 25 maggio 2018 (13).

Senza dubbio, spostandoci su un altro fronte, le molteplici attivita connesse con il trattamento
digitale dei dati della ricerca, inquadrato nel piu vasto ambito dei big data, implicano
I’affermazione di nuove figure professionali di supporto al mondo accademico e della ricerca,
quali, ad esempio, data scientist, data modeler, data analyst, data architect e data engineer. Tali
attivita rappresentano inoltre uno stimolo costante allo sviluppo e alla competitivita del mercato
del lavoro — con riflessi su pianificazione e investimenti nel campo dei sistemi informativi e del
reclutamento del personale - nonché al progresso della societa civile. In particolare, nel comparto
Information Technology (IT), all’interno delle organizzazioni aziendali pubbliche e private, si
stanno delineando profili professionali e relative iniziative di formazione che richiedono capacita,
creativita e conoscenze innovative multidisciplinari e interrelate; un mix trasversale di
competenze matematiche, statistiche, informatiche e di economia sta alimentando una cultura
dinamica di impresa nell’era della cosiddetta data science (14), a sostegno dei decisori politici
nell’organizzazione di adeguati flussi informativi interni che prevedono processi di estrazione,
trasformazione e caricamento dei dati (15). Infatti, in un contesto di elementi integrati, le abilita
tecniche riguardanti I’allestimento, la gestione e il controllo delle infrastrutture chiamano
direttamente in causa i saperi legati alla comunicazione scientifica e alla gestione di progetti per
la realizzazione di piattaforme istituzionali interoperabili.
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