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Quesito  di ricerca

Quali dati sono necessari?

Come, dove acquisire i dati?

tempi
costi

fattibilità



Tipi di dati

Dati primari Dati secondari





Tipi di dati

Dati primari Dati secondari

Rec. 
Linkage

Dati 
aggregati



I dati aggregati (le combinazioni di modalità alle quali è associata una 
frequenza non inferiore a una soglia prestabilita) non presentano  
vincoli imposti a protezione del dato personale. Ma, non sempre i 
dati aggregati possono realizzare le conoscenze che la ricerca 
epidemiologica e biomedica ricercano.

Rec Linkage: messa a punto di sistemi informatici di “anonimizzazione
reversibile”, cioè di sistemi che dopo la fase di controllo del dato 
permettano l’anonimizzazione del dato con un codice.
Tuttavia al momento non è disponibile un sistema di anonimizzazione
nazionale dei dati sanitari e i sistemi di anonimizzazione a livello 
regionale hanno coperture difformi per tipo di flussi interessati e arco 
temporale coperto.

Sessione 3 : Accessibilità dei dati raccolti nel SSN e tutela della privacy

WORKSHOP

“Quale sistema informativo sanitario per la sostenibilità e lo 
sviluppo del Servizio Sanitario Nazionale”

Istituto Superiore di Sanità
8 giugno 2016



Accessibilità

Trasparenza

Accountability





Lo Stato, le Regioni e le autonomie locali assicurano la disponibilità, la 
gestione, l’accesso, la trasmissione, la conservazione e la fruibilità 
dell’informazione in modalità digitale e si organizzano ed agiscono a tale fine 
utilizzando con le modalità più appropriate le tecnologie dell’informazione e 
della comunicazione.
(art. 2, comma 1, D. lgs. n. 82/2005) 

I dati delle Pubbliche Amministrazioni sono formati, raccolti, conservati, 
resi disponibili e accessibili con l’uso delle tecnologie dell’informazione e 
della comunicazione che ne consentano la fruizione e riutilizzazione, alle 
condizioni fissate dall’ordinamento, da parte delle altre Pubbliche
Amministrazioni e dai privati.
(art. 50, comma 1, D. lgs. n. 82/2005)

Codice dell'amministrazione digitale
aggiornato al D.Lgs. 179/2016



I dati aperti sono dati che possono essere 
liberamente utilizzati, riutilizzati e ridistribuiti da 
chiunque, eventualmente soggetti alla necessità di 
citarne la fonte e di condividerli con lo stesso tipo 
di licenza con cui sono stati originariamente 
rilasciati.

Open data



Livelli di openness



Il dato è disponibile sul web (in qualsiasi formato)
con una licenza aperta

dati strutturati ma codificati con un formato
proprietario: ad esempio Microsoft Excel

dati strutturati e codificati in un formato non
proprietario: ad esempio il formato .csv (Comma
Separated Values)

dati strutturati e codificati in un formato non
proprietario che sono dotati di un URI (Identificatore
Univoco di Risorsa) che li rende indirizzabili sulla
rete e quindi utilizzabili direttamente online

Il dato rispetta tutti gli altri criteri e
inoltre contiene collegamenti ad altri dati
(W3C: Web semantico)

OL : Open Licence

RE : REadable

OF : Open Format

UR : Uniform Resource identifier

LD : Linked Data

Una scala a cinque stelle

Tim Berners Lee (inventore del World Wide Web)

http://data....



Modalità di utilizzo



Licenze Creative Commons

Attribuzione  (BY)
Non commerciale  (NC)
Non opere derivate  (ND)
Condividi allo stesso modo  (SA)



datawarehouse

Com
piti istituzionali

accessibilità

Vincoli:
 segreto di stato 
 segreto statistico 
 diritto d’autore 
 privacy 
 sicurezza pubblica
ecc 



Alcuni esempi



Public Domain



The ASCII data files are '$' delimited















Feudalesimo digitale
E. Morozov

sociologo esperto di new media



Numerous scientists have pointed out the irony that right at the historical 
moment when we have the technologies to permit worldwide 
availability and distributed process of scientific data, broadening 
collaboration and accelerating the pace and depth of discovery... we 
are busy locking up that data and preventing the use 
of correspondingly advanced technologies on 
knowledge.

John Wilbanks, VP Science, Creative Commons


