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Gestire, conservare, 
trasmettere i dati 
della scienza nei 
repository biomedici 
Un simposio a Monza in occasione del 37° 
di fondazione di GIDIF-RBM

Librarians can (and ought to) 
help create a navigable worldwide 
ocean of Knowledge, open to all. 

Jean-Claude Guédon

Introduzione

Come viene gestita la conoscenza 
prodotta dalle organizzazioni scien-
tifiche e dagli operatori del settore 
della sanità: ricercatori, documen-
talisti e bibliotecari biomedici? È 
questo il quesito all’origine del sim-
posio organizzato dal GIDIF-RBM 
l’8 luglio 2022 e tenutosi, in presen-
za, a Monza. GIDIF-RBM, l’associa-
zione italiana di bibliotecari e do-
cumentalisti biomedici, ha aperto 
un dibattito tra i maggiori attori sul 
tema per cercare di delineare lo sta-
to dell’arte e dare, attraverso alcuni 
esempi ed esperienze pratiche, del-
le possibili soluzioni.
Il tema dei repository disciplinari 
o tematici – ovvero gli archivi digi-
tali aperti che rendono accessibili 
pubblicazioni scientifiche, divulga-
tive, comunicazioni, tesi e dataset 
prodotti dalle istituzioni – è larga-
mente trattato in letteratura sin dai 

primi anni 2000 [1]-[8], a partire dal 
movimento dell’Open access di cui 
vengono poste le basi tecnologiche 
già nel 1999 con la Open Archives 
Initiative [9], anche se, come ben 
descrive Iryna Solodovnik nel suo 
lavoro di dottorato [10], l’esigenza 
di condividere e rendere pubblica-
mente accessibili i prodotti della 
ricerca era molto sentita dagli stu-
diosi già da parecchi anni prima.
Come sottolineato nell’introdu-
zione del simposio da Fabio Venu-
da, professore di biblioteconomia 
all’Università degli studi di Milano, 
il movimento di Open access sor-
ge per diffondere i risultati della 
ricerca scientifica e contrastare le 
concentrazioni editoriali che mi-
sero la maggioranza dei periodici 
accademici nelle mani di una ri-
stretta cerchia di editori. Gli editori 
riuscirono a imporre prezzi di ab-
bonamento alle riviste e quindi alla 
produzione scientifica sempre più 
alti. Ridi, nella sua presentazione 
al libro di De Robbio [11], illustra 
come un paradosso il fatto per cui 
i ricercatori fossero disposti a ce-
dere i propri diritti d’autore gratui-
tamente in cambio di una forma di 

pubblicazione col maggiore impat-
to citazionale. Questo per favorire 
una rapida divulgazione dei risul-
tati della propria ricerca su gior-
nali autorevoli e poter migliorare 
la propria posizione professionale. 
Il risultato, sempre secondo quan-
to affermato da Ridi, fu che le uni-
versità cominciarono a pagare due 
volte i risultati della propria ricer-
ca e vedevano ridotto il loro stes-
so accesso all’informazione e alla 
letteratura scientifica per il costo 
degli abbonamenti. Da qui l’avvio 
alle pubblicazioni Open access e 
ad altre forme di editoria sosteni-
bile, ma soprattutto alla creazione 
di Open Archives. Con il passare 
del tempo l’attenzione si è spostata 
poi non solo alle pubblicazioni vere 
e proprie, ma anche a tutta quella 
produzione di dati “grezzi” che, se 
messi a disposizione della comuni-
tà scientifica con le dovute attenzio-
ni, possono essere riutilizzati per il 
bene pubblico.
L’innovazione e la ricerca rappre-
sentano nondimeno una delle mis-
sioni delle organizzazioni afferenti 
al Ministero della Salute. Ma il tema 
di come gestire e diffondere i pro-
dotti dell’attività e della ricerca non 
ha ancora una sua definizione nel 
mondo sanitario in Italia. Nella co-
munità degli Enti afferenti al Mini-
stero della Salute non vi sono state 
né vi sono ancora indicazioni cui 
attenersi diversamente da quanto 
avvenuto nel mondo accademico 
in cui la CRUI ha pubblicato già nel 
2009 le Linee guida per gli archivi 
istituzionali, poi perfezionate nel 
2012 [12]. In mancanza di indicazio-
ni uniformi cui attenersi, vi sono 
quindi state alcune iniziative a li-
vello nazionale, come quella dell’I-
stituto superiore di sanità [13], e di 
singoli istituti [14], che non hanno 
però avuto continuità. Altre si stan-
no avviando.
Non devono essere ignorati o tra-
scurati, inoltre, gli aspetti giuridici 
che regolano la proprietà intellet-
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tuale, il diritto d’autore e non ulti-
ma la privacy: per la delicatezza dei 
dati trattati nel mondo biomedico 
non sono facili da governare.
L’obiettivo perseguito da GIDIF-R-
BM nella prima parte dei lavori è 
stato quello di offrire ai parteci-
panti un contributo conoscitivo da 
utilizzare negli ambiti decisionali 
rendendo la funzione del documen-
talista e bibliotecario biomedico 
mediatore culturale attivo, attore 
centrale della domanda di contenu-
ti della comunità scientifica nelle 
biblioteche e negli archivi digitali 
di ultima generazione.

Stato dell’arte dei 
repository dei dati 
della scienza

Il primo contributo offerto da Si-
mona Turbanti (Dipartimento di 
Studi storici - UNIMI) ha ricostruito 
lo stato dell’arte dei repository dei 
dati della scienza, cercando di in-
dividuare i problemi ancora aperti 
nella gestione dell’archiviazione dei 
dati prodotti dalla scienza. Simona 
Turbanti [6] ha preso in considera-
zione nella sua presentazione il de-
licato tema della valutazione della 
produzione scientifica ampliando 
lo sguardo alle metriche alternative 
e agli indicatori bibliometrici non 
convenzionali. Le metriche alterna-
tive sono strumenti di sicura utilità 
se impiegati in modo complemen-
tare alle metriche tradizionali. Al 
problema della valutazione della 
ricerca si aggiunge la domanda di 
visibilità e di conservazione delle 
informazioni depositate negli ar-
chivi digitali. Simona Turbanti ha 
presentato IRIS, il progetto svilup-
pato da CINECA per le università.
Il nucleo fondamentale della solu-
zione IRIS è il Repository dei pro-
dotti della ricerca [15]quindi, sia 
per la gestione in ambito universi-
tario, sia per tutti gli Enti di Ricer-
ca pubblici o privati.\nIRIS è un 

sistema qualificato nel Catalogo dei 
servizi Cloud per la Pubbliche Am-
ministrazioni (Cloud Marketplace 
AgID che consente l’archiviazione, 
la consultazione e la valorizzazione 
dei prodotti scaturiti dalle attività di 
ricerca. È un sistema unico e inte-
grato con le altre soluzioni CINECA, 
in grado di dialogare con i sistemi 
centrali nazionali e internazionali 
per la gestione e la disseminazione 
delle pubblicazioni, conforme ai re-
quisiti del MIUR e della Commissio-
ne europea per l’Open access. Il re-
pository è basato sulla piattaforma 
tecnologica internazionale DSpace. 
Il sistema è integrato con i più im-
portanti provider di metadati edito-
riali e informazioni bibliometriche 
internazionali (Web Of Science, 
Scopus, CrossRef, PubMed). Que-
sto sistema integrato consente di 
fornire altri servizi al ricercatore 
che vanno oltre il semplice depo-
sito d’informazione, consentendo 
alle biblioteche di ampliare i propri 
servizi. Le competenze trasversali 
dei bibliotecari diventano un pun-
to chiave per la disseminazione e 
conservazione dei dati scientifici. 
Simona Turbanti ha concluso la sua 
presentazione con una citazione di 
Jean-Claude Guédon [16]: “Libra-
rians can (and ought to) help crea-
te a navigable worldwide ocean of 
Knowledge, open to all”.

Repository dei dati della 
ricerca. FAIR compliance, 
infrastrutture e tecnologie 

È il titolo della presentazione di Su-
sanna Mornati, Direttore di 4Scien-
ce. Dopo aver illustrato le caratte-
ristiche dell’azienda per cui lavora, 
Susanna Mornati ha spiegato come 
ogni anno grandi quantità di dati 
prodotti dalla ricerca e dalla speri-
mentazione vanno perduti. A parti-
re da questo dato di fatto, un team 
di scienziati canadesi ha studiato la 
probabilità che un dataset di ricer-

ca continui a essere reperibile negli 
anni successivi alla pubblicazione, 
per scoprire che tale probabilità 
diminuisce del 17% all’anno [17]. 
Si è quindi evidenziata la necessità 
– ha sostenuto Mornati – di creare 
un ambiente sicuro per il deposito 
dei dati che garantisca: a) fiducia 
rispetto alla provenienza dei con-
tenuti; b) conservazione e acces-
sibilità nel lungo termine; c) stru-
menti per la ricercabilità dei dati e 
la facilità di reperimento (metadati 
e protocolli standard) e per l’identi-
ficazione univoca della risorsa (Per-
sistent Identifiers PIDs); d) facilità 
di condivisione dei dati e possibilità 
di riuso per la scienza futura.
Le soluzioni, secondo Mornati, 
partono dalla considerazione che 
le istituzioni che si occupano di ri-
cerca dovrebbero dare supporto ai 
propri utenti, ad esempio tramite i 
servizi di biblioteca e/o documenta-
zione:
• identificando e coordinando la 

fornitura e l’accesso a servizi e 
risorse per i dati di ricerca, tra 
cui: istruzione e formazione; li-
nee guida e best practice; servi-
zi interni o esternalizzati per la 
cura e la gestione dei dati;

• fungendo da canale di comu-
nicazione formale per i requi-
siti e le attività del ciclo di vita 
dei dati di ricerca, compresa la 
promozione di eventi, servizi e 
risorse, e delle politiche istitu-
zionali relative ai dati di ricerca.

Nell’ identificare una soluzione ap-
propriata che si rifaccia ai principi 
FAIR (Findable, Accessible, Inte-
roperable, Reusable), Mornati ha 
illustrato alcuni progetti: the Data-
verse Project [18], un’applicazione 
web ad accesso aperto per condi-
videre, preservare, citare, esplora-
re e analizzare i dati di ricerca; il 
progetto GO FAIR [20], un’iniziativa 
dal basso verso l’alto, guidata dagli 
stakeholder e autogestita, che mira 
ad attuare i principi dei dati FAIR, 
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rendendo i dati reperibili, accessi-
bili, interoperabili e riutilizzabili. 
GOFAIR offre un ecosistema aperto 
e inclusivo per individui, istituzioni 
e organizzazioni che lavorano insie-
me attraverso le reti di implementa-
zione. Fare in modo che i principi 
FAIR siano una realtà è il loro scopo.
Passando alle soluzioni tecnolo-
giche, Mornati si è soffermata sul 
progetto Dataverse, piattaforma 
software gratuita e open-source per 
implementare un repository di dati, 
nella quale è possibile depositare, 
condividere, conservare, citare, 
esplorare e analizzare i dati della ri-
cerca. Nasce dall’Institute for Quan-
titative Social Science (IQSS) di Har-
vard [19] con l’obiettivo di facilitare 
la condivisione e il riuso dei dati, 
l’attribuzione di crediti accademici 
e la visibilità sul web di ricercatori, 
istituzioni, editori. Di particolare 
interesse sono le caratteristiche del 
software, che fornisce una grande 
quantità di servizi utili: branding; 
internazionalizzazione (multilin-
gue); il protocollo OAI-PMH per 
l’interoperabilità, che espone i me-
tadati in formati standard quali DC 
Dublin Core, DDI Data Documen-
tation Initiative (standard interna-
zionale per descrivere indagini, 
questionari, file di dati statistici e 
informazioni a livello di studio sul-
le scienze sociali,) OpenAIRE, ecc. 
Fornisce, inoltre, diverse API per 
la ricerca, il deposito, l’accesso ai 
dati, le metriche; librerie client per 
interagire tramite altri linguaggi 
di programmazione; integrazione 
con Datacite per l’attribuzione del 
DOI e con diversi sistemi di auten-
ticazione/autorizzazione (SSO, OAu-
th2, OIDC, ORCID) e con strumenti 
esterni quali il Data Curation Tool. 
Offre altri servizi utili quali: il cari-
camento di file gerarchici e ausilia-
ri; la preview di file testuali e mul-
timediali; ricerca e analisi di file 
tabulari; possibilità di attivare wor-
kflow di revisione e personalizzare 
gli stati di curation versioning dei 

dataset; integrazione con vocabola-
ri controllati; possibilità di definire 
regole di accesso: ristretto, embar-
go, licenze CC o custom; libro degli 
ospiti; controllo di integrità dei file; 
citazione in diversi formati (End-
Note XML, RIS, BibTeX) e molti altri 
servizi utili. Soprattutto, sostiene 
Mornati, Dataverse è davvero FAIR 
compliant.
Dalle tecnologie Mornati passa a 
illustrare alcune infrastrutture di 
condivisione. Fra queste: 
• l’EOSC (European Open Science 

Cloud) [21], un ambiente per i 
dati di ricerca a sostegno della 
scienza dell’Unione europea che 
fornisce a ricercatori, aziende 
e cittadini europei un ambien-
te multidisciplinare, federato e 
aperto in cui pubblicare, trova-
re e riutilizzare dati, strumenti 
e servizi per scopi di ricerca, 
innovazione e istruzione. L’EO-
SC mira a sviluppare un web di 
dati e servizi FAIR per la scien-
za in Europa su cui costruire 
servizi a valore aggiunto, dalla 
visualizzazione e analisi alla 
conservazione a lungo termine 
delle informazioni o al monito-
raggio dell’adozione di pratiche 
di scienza aperta. Nel sito EOSC, 
filtrando per “Scienze medi-
che e della salute”, si possono 
consultare i repository tematici 
e istituzionali attivi in questo 
campo.

• OpenAIRE [22], una partner-
ship non profit, derivante da un 
progetto europeo e costituitasi 
come entità legale per garantire 
un’infrastruttura permanente 
di comunicazione scientifica 
aperta a supporto della ricer-
ca europea. È un’infrastruttura 
partecipativa, una comunità 
eterogenea presente in 37 Paesi 
europei, che fornisce linee gui-
da, training e servizi a supporto 
della missione condivisa con 
EOSC. Fornire un accesso aper-
to, illimitato e senza barriere ai 

risultati della ricerca finanziata 
con fondi pubblici in Europa. 
OpenAIRE mette a disposizio-
ne molta documentazione fra 
cui le Linee guida per la gestione 
e implementazione degli archi-
vi dei dati della ricerca [23], uno 
strumento davvero utile per la 
comunità degli operatori. 

Fra le altre risorse di OPenAIRE, 
Mornati cita OpenAIRE Graph che 
è una risorsa aperta che aggrega 
una raccolta di proprietà dei dati 
di ricerca (metadati, link) da oltre 
70.000 fonti di comunicazione ac-
cademica di tutto il mondo, fra cui 
repository istituzionali ad accesso 
aperto, archivi  di dati e riviste. Tut-
ti i record di metadati sono riuniti 
in un data lake [24] insieme ai re-
cord di Crossref, Unpaywall, ORCID 
ecc. e alle informazioni sui progetti 
fornite da finanziatori nazionali e 
internazionali. Algoritmi di infe-
renza dedicati, applicati ai metadati 
e ai testi integrali delle pubblicazio-
ni ad accesso aperto, arricchiscono 
il contenuto del data lake [24] con 
collegamenti tra risultati di ricerca 
e progetti, affiliazioni degli autori, 
classificazione dei soggetti, collega-
menti a voci di database specifici. 
Le organizzazioni e i risultati du-
plicati vengono identificati e uniti 
per ottenere una risorsa pubblica, 
aperta e affidabile che consente di 
esplorare il panorama della comu-
nicazione accademica.
Nel 2021 4Science ha rilasciato due 
servizi per l’utilizzo dell’OpenAI-
RE Research Graph nei repository: 
OpenAIRE ELD [25]-[26].
L’impegno di 4Science è quello di 
essere promotori sistemici dell’in-
novazione, dello scambio di cono-
scenze e della connessione fra cul-
ture.
Lo sviluppo open-source è un po-
tente meccanismo di collaborazio-
ne per raggiungere questi obiettivi, 
in quanto favorisce la trasparenza 
e l’efficienza dei costi, quindi l’in-
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novazione continua per migliorare 
gli strumenti collettivi di gestione 
delle informazioni e dei dati. L’au-
spicio è che anche noi bibliotecari 
e documentalisti si entri a far par-
te di questa comunità opensource. 
A questo proposito Mornati cita il 
gruppo di lavoro RDM, Research 
Data Management di LIBER [27], 
che nasce per aiutare le biblioteche 
a garantire un ruolo fondamentale 
nell’infrastruttura dell’informa-
zione accademica del XXI secolo e 
per riconoscere i dati della ricerca 
come preziose risorse che devono 
essere gestite, condivise e conser-
vate per promuovere la ricerca e la 
scienza.

L’esperienza del San 
Raffaele Open Research 
Data Repository 

Marco Soriano e Marco Morelli, 
ricercatori con formazione diver-
sa dell’Università Vita-Salute San 
Raffaele e dell’IRCSS Ospedale San 
Raffaele (UniSR), hanno presentato 
l’esperienza della loro realtà relati-
vamente alla gestione e condivisio-
ne dei dati biomedici. La timeline 
inizia nel 2017, raccontano Soriano 
e Morelli, con la creazione di un 
Research Integrity Office (OSR), 
one-person, avente il compito di 
garantire la qualità, l’affidabilità e 
la riproducibilità della ricerca. L’o-
biettivo era quello di garantire ele-
vati standard di integrità e qualità 
nella scienza e perseguire tutte le 
accuse fondate di cattiva condot-
ta della ricerca. In che modo? Con 
attività educative per migliorare la 
presentazione e la riproducibilità 
dei dati scientifici; lo screening del 
manoscritto per evitare la possibi-
lità di plagio; fornendo un punto 
di contatto per verificare l’integrità 
della ricerca e le questioni di catti-
va condotta. L’impatto di tale uffi-
cio è stato quello di far capire che 
la scienza ha qualche problema, ma 

l’istituzione se ne prende cura ga-
rantendo supporto, monitoraggio 
e formazione invece che soltanto 
regole.
Nel 2018-2019 viene creato un grup-
po di lavoro informale di Research 
Data Management in cui è coinvol-
ta anche la biblioteca che si occu-
pa della gestione della produzione 
scientifica, e si organizzano incon-
tri su argomenti specifici. L’obietti-
vo del gruppo è di creare un novo 
repository per la gestione dei dati 
della scienza e se ne valutano le di-
verse opzioni e relativi pro e contro:
• Repository fatto-in-casa: com-

porta un notevole sforzo infor-
matico.

• Repository open source (ad es. 
Zenodo): manca il controllo sui 
dati e sulla manodopera.

• Repository commerciale, chiavi 
in mano: ha un costo gestibile e 
richiede uno sforzo minimo.

È stata scelta la terza opzione e cre-
ato un team apposito – Open Scien-
ce Team – per la sua gestione, di 
cui i due relatori fanno parte, che 
fa capo all’area Ricerca e sviluppo 
dell’UniSR. L’obiettivo dell’Open 
Science Team è quello di promuo-
vere e sostenere l’adozione di Open 
Science e pratiche di gestione dei 
dati di ricerca (RDM).
Le sue attività principali sono:
• supporto dedicato su Open 

Science & RDM;
• formazione e tirocinio su Open 

Science & RDM;
• gestione del repository istituzio-

nale per i dati della ricerca.

Per quanto riguarda l’attività di sup-
porto, essa si concretizza nel met-
tere a disposizione risorse e stru-
menti per implementare la scienza 
aperta nell’attività di ricerca; nel 
management dei dati della ricerca 
(RDM) e condivisione delle proble-
matiche nelle varie fasi del ciclo di 
vita del progetto di ricerca. Sono 
state inoltre elaborate delle Linee 

guida per rendere i dati FAIR (repe-
ribili, accessibili, interoperabili, ri-
utilizzabili) e si attua una revisione 
dei Piani di gestione dei dati (DMP).
Oltre a formazione e training speci-
fico di tutti i professionisti coinvolti, 
l’altra attività si è concentrata nella 
creazione di un nuovo repository. È 
stato scelto Mendeley Data [28], uno 
strumento proprietario di Elsevier, 
fondamentalmente per ragioni di 
sostenibilità economica. È un repo-
sitory comune basato su cloud gra-
tuito in cui è possibile archiviare i 
dati, garantendo tutte le opzioni ne-
cessarie con la piattaforma Digital 
Commons Data [29], che fornisce 
gli strumenti necessari per gestire 
i dati di ricerca. Si è poi proceduto 
a un rebranding del repository che, 
grazie a Digital Commons Data, ga-
rantisce le funzionalità che ricer-
catori, amministratori e curatori 
di dati richiedono per archiviare, 
gestire, curare, condividere e con-
servare i dati, cui ha fatto seguito 
la creazione di nuove funzionalità 
di personalizzazione, ad esempio il 
nome – San Raffaele Open Resear-
ch Data Repository (ORDR) [30] – e 
una nuova vetrina.
L’Unione europea, con il program-
ma Horizon 2020, ha posto come un 
obbligo quello di depositare i dati in 
un archivio di fiducia, il più presto 
possibile, garantire l’accesso aper-
to secondo il principio “as open as 
possible, as closed as necessary”, 
aperto quanto possibile, chiuso 
quanto necessario, utilizzando il 
più possibile licenze aperte [31].
L’ORDR garantisce i requisiti richie-
sti dalla UE in quanto ha: identifica-
tori persistenti (DOI) per consentire 
riferimenti e citazioni; set completo 
di campi di metadati per consentire 
la scoperta e riutilizzo; versioning 
per tenere traccia di ogni modifica 
ai dati nel tempo; opzioni di condi-
visione multiple (Aperto vs accesso 
limitato ai contenuti); pre-modera-
zione: il gruppo esamina ogni set 
di dati prima che venga messo a 
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disposizione del pubblico; disposi-
zioni per la conservazione a lungo 
termine del materiale depositato.
In conclusione, il messaggio chia-
ve, affermano Morelli e Soriano, è: 
avere un repository istituzionale è 
necessario ma non è abbastanza.
È necessario garantire un continuo 
supporto tecnico e non a tutti i pro-
fessionisti coinvolti. Da ciò la ne-
cessità di un team con figure diver-
se e complementari, che non può 
prescindere dalla stretta collabora-
zione con la biblioteca di riferimen-
to e dalla figura del bibliotecario. 

Aspetti giuridici dei 
dati della scienza nei 
repository istituzionali 

Giovanni Ziccardi, professore di 
filosofia del diritto all’Università 
degli studi di Milano, nel suo inter-
vento, ha dimostrato che sono di-
verse le sfide che il professionista, 
giovane o anziano che sia, affronta 
oggi in una società tecnologica che 
sta mutando a velocità incredibili. 
Alfabetizzazione informatica e cul-
tura digitale, innanzitutto, sono le 
prime due: devono essere poste al 
centro di ogni azione nel tentativo 
di superare un analfabetismo diffu-
so e una situazione delle infrastrut-
ture, in molti casi, inadeguata. 
Un’attenzione particolare deve es-
sere data, poi, al ruolo del diritto e 
delle norme, con interventi che da 
un lato non alterino il delicatissimo 
ecosistema tecnologico e non cri-
minalizzino inutilmente le tecnolo-
gie e, dall’altro, che mettano però al 
centro i valori dell’essere umano e 
la protezione sua e dei suoi dati. Vi 
è la tendenza, oggi, da parte dello 
Stato di disciplinare l’informatica 
con un approccio liberticida, per 
una sorta di “paura ancestrale” che 
il legislatore si porta dietro nei con-
fronti del digitale.
Vi è, come ulteriore aspetto, un 
problema di responsabilità ed etica 

di tutti i soggetti coinvolti nello svi-
luppo delle tecnologie che hanno 
cambiato, o che stanno cambiando, 
il nostro mondo. Il ritorno dell’at-
tenzione verso la computer ethics, 
la responsabilità d’impresa e lo svi-
luppo di prodotti sostenibili è un 
segnale molto interessante
L’attenzione all’aspetto etico è, oggi, 
essenziale, vista anche la potenza 
delle tecnologie più moderne. La 
grande onda del digitale ha travolto 
la società e le professioni tradizio-
nali, tra cui quelle legate al diritto. 
Il quadro di crisi attuale ci porta a 
ripensare il modo di lavorare nel 
nuovo mercato digitale, acquisendo 
competenze lontane dai domini di 
conoscenza tradizionali. Temi quali 
l’intelligenza artificiale, il coding, il 
legal tech, la cybersecurity, la pro-
filazione, il family tech e l’internet 
delle cose devono oggi far parte del-
le nostre conoscenze.
Il legislatore europeo ha introdot-
to, nella lunga elencazione (che 
va dall’art. 15 all’art. 22 del GDPR), 
nuove prerogative riconosciute agli 
interessati dal trattamento dei dati, 
tenendo in considerazione l’attua-
le sviluppo delle nuove tecnologie 
che, potenzialmente, può determi-
nare nuovi pericoli e rischi per i di-
ritti e le libertà degli individui. 
Il primo diritto dell’interessato è 
quello di sapere se un soggetto tratti 
o meno i suoi dati e di accedere, se 
del caso, a quelle informazioni.
La conoscenza del periodo di con-
servazione, le possibilità di rettifica 
e cancellazione e la “minaccia” di 
rivolgersi al garante in caso di in-
soddisfazione sono altri tre pilastri 
dell’esercizio dei diritti. Il diritto 
all’oblio, o alla cancellazione, sta di-
ventando un elemento centrale nel-
la moderna società dell’informazio-
ne, soprattutto con riferimento ai 
dati trattati dalle piattaforme e dai 
motori di ricerca. Anche il diritto 
alla portabilità ha un aspetto tec-
nico molto marcato: occorre infatti 
far sì che tutti i dati presenti in un 

archivio siano, per così dire, “im-
pacchettati” e scaricabili dall’uten-
te, sia che voglia custodirli (quindi 
la portabilità è intesa come possibi-
lità per l’utente di archiviare in pro-
prio i dati), sia che voglia che siano 
trasmessi a un altro gestore di dati.
L’importanza della cifratura degli 
archivi: un data breach su un archi-
vio di dati cifrato allo stato dell’arte 
può evitare grandi responsabilità in 
capo al titolare e annullare qualsi-
asi effetto dannoso dell’evento nei 
confronti di chiunque, titolare, in-
teressati e terzi.
In sintesi, Ziccardi, autore di molte 
pubblicazioni su questi argomenti 
[32], ha sottolineato che nella ge-
stione dei dati trattati nelle pubbli-
cazioni o nei dati supplementari è 
necessario che:
• l’informativa sul loro trattamento 

preveda un consenso dinamico;
• sia esplicitato il periodo di con-

servazione;
• sia posta attenzione all’anoni-

mizzazione, diversa dalla pseu-
donimizzazione (ogni scelta 
deve essere motivata);

• i dati siano cifrati;
• sia verificato il rapporto con i re-

sponsabili esterni (quale cloud 
si usa, per esempio).

Ziccardi conclude il suo intervento 
segnalando a tutti noi che intendia-
mo farci portatori di queste novità 
di mediazione che l’obiettivo prima-
rio deve rimanere sempre il bene 
pubblico, il bene della persona e 
che la finalità di utilizzo o riutiliz-
zo dei dati della scienza deve essere 
sempre quello della crescita della 
salute e del benessere dell’umanità.

Discussione e conclusioni

Dopo le presentazioni che hanno 
ben evidenziato i problemi sul ta-
volo, i due moderatori – Francesca 
Gualtieri per il GIDIF-RBM e More-
no Curti per Bibliosan – sottolinea-
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no le questioni aperte: il tema della 
sostenibilità appare centrale, sia 
quella finanziaria che quella umana.
Il simposio, com’era nelle intenzio-
ni, si conclude con alcuni problemi 
aperti e con alcuni messaggi su cui 
riflettere e continuare a lavorare. I 
più importanti possono essere così 
riassunti:
1. le organizzazioni del mondo 

della salute devono gestire ac-
curatamente i dati e i prodotti 
della propria attività e ricerca 
per conservare, preservare e 
trasmettere la conoscenza pro-
dotta;

2. per gestire tali dati, i repository 
costruiti su misura con softwa-
re opensource sono più in linea 
con i principi della scienza aper-
ta ma non sempre sostenibili sul 
piano finanziario 

3. i modelli di repository – mo-
no-istituzionali o consortili – 
devono comunque garantire ad 
un’organizzazione il controllo 
dei propri dati;

4. le organizzazioni hanno la ne-
cessità di confrontarsi sulle po-
licy di gestione di tali repository;

5. ogni organizzazione deve stabi-
lire cosa è obbligatorio e cosa 
è meritevole di essere immesso 
nel proprio deposito digitale, 
oltre alle pubblicazioni scien-
tifiche, sicuramente ciò che è 
utile per la propria comunità di 
riferimento;

6. sarà sempre necessario ga-
rantire il rispetto dei diritti di 
proprietà intellettuale insieme 
all’accesso aperto ed avere estre-
ma cura, competenza ed etica, 
nel trattare i dati;

7. sono necessarie adeguate risor-
se per garantire il ciclo di vita 
dei documenti digitali.

Si evince che la sostenibilità è fon-
damentale così come il ruolo dei 
documentalisti biomedici. La pro-
fessionalità del documentalista è 
centrale ma è altresì importante 

che tali professionisti siano coin-
volti in tutte le fasi del processo di 
ideazione, gestione, conservazione 
e trasmissione dei repository istitu-
zionali o tematici.
Il documentalista e/o bibliotecario 
biomedico conferma la centralità 
della sua mediazione culturale tra-
sversalmente a tutti gli ambiti della 
scienza “aperta” per il bene della 
comunità non solo scientifica
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