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Introduzione: l’origine del progetto
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https://amsdottorato.unibo.it/10393/

La relazione tra

Il trattamento 
dei dati 

personali per 
finalità di 
ricerca 

scientifica 

La scienza 
aperta e 

l’apertura dei 
dati della 
ricerca 

https://amsdottorato.unibo.it/10393/
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L’apertura di ogni fase del 
processo della ricerca.

«Una buona scienza»: accesso, 
collaborazione, condivisione, 
trasparenza, integrità, eguaglianza 
e inclusività 

«as open as possible as 
closed as necessary»

Scienza aperta
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Articolo 2(9):
«scienza aperta»: un approccio al processo scientifico basato su 
cooperazione, strumenti e diffusione della conoscenza aperti e 
comprensivo degli elementi elencati all’articolo 14.

Articolo 14:
Il programma incoraggia la scienza aperta quale approccio al 
processo scientifico basato sul lavoro in cooperazione e sulla 
diffusione delle conoscenze, in particolare in conformità dei 
seguenti elementi [...]: 
a) accesso aperto alle pubblicazioni scientifiche derivanti 
dalle ricerche finanziate nell’ambito del programma; 
b) accesso aperto ai dati di ricerca, ivi compresi quelli alla 
base delle pubblicazioni scientifiche, in conformità del principio 
«il più aperto possibile, chiuso il tanto necessario».
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Premesse

Il quadro 
giuridico europeo

Il paradosso dei dati 
della ricerca nella 

scienza 
contemporanea
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Metodologia: le premesse
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I dati della ricerca nel quadro giuridico europeo

GDPR
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Metodologia: la prima premessa

- Articolo 1 del GDPR: “protegge i diritti e le libertà 
fondamentali delle persone fisiche, in particolare il diritto alla 
protezione dei dati personali” e “libera circolazione dei dati 
personali nell’Unione”;

- Articolo 89 «Garanzie e deroghe relative al trattamento a 
fini di archiviazione nel pubblico interesse, di ricerca 
scientifica o storica o a fini statistici»;

- Deroghe nel testo del GDPR e discrezionalità a livello 
nazionale. 
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I dati della ricerca nel quadro giuridico europeo

Pagallo, U. The Politics of Data in EU Law: Will It Succeed?. DISO 1, 20 (2022). 
https://doi.org/10.1007/s44206-022-00021-3

GDPR
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Metodologia: la prima premessa

https://doi.org/10.1007/s44206-022-00021-3
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Il paradosso dei dati 
della ricerca nella 

scienza contemporanea

Data-driven
science

Crisi riproducibilità 
o ripetibilità

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/article/view/137
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Metodologia: la seconda premessa

- Boniolo, 2021; Nosek et al. 
2018; Fanelli, 2018; Baker, 
2016.
- Miyakawa, 2020.

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/article/view/137
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Metodologia: la necessità

Nexa lunch seminar – L. Paseri – 28.02.2024

Estensione del dibattito giuridico
- Scienza aperta e IP law (Willinsky, 2022; Caso, 
2019, 2023; Margoni, 2016; Guibault, 2013).
- Ruolo dati personali per finalità di ricerca scientifica 
(Besançon et al., 2021).

Estensione dell’ambito territoriale - Art. 3 GDPR, «extra-territorialità del GDPR».
- Necessità della ricerca.

Ampliamento dei saperi coinvolti - Commistione di saperi.
- Necessità di un approccio interdisciplinare.
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https://ojs.law.cornell.edu/index.php/
joal/issue/view/13

Prima parte

Seconda parte
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/
joal/issue/view/14
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Metodologia: la struttura

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/13
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/13
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/14
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/14
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https://ojs.law.cornell.edu/index.php/
joal/issue/view/13

Prima parte
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Metodologia: la struttura

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/13
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/13
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Seconda parte
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/
joal/issue/view/14
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Metodologia: la struttura

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/14
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/14
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https://ojs.law.cornell.edu/index.
php/joal/issue/view/13

Prima parte Seconda parte
https://ojs.law.cornell.edu/index.
php/joal/issue/view/14

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/article/view/135

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/article/view/145
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Metodologia: la struttura

https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/13
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/13
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/14
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/issue/view/14
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/article/view/135
https://ojs.law.cornell.edu/index.php/joal/article/view/145
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Una possibile convergenza?

Duplice errata 
premessa

- scienza aperta ≠ apertura indiscriminata;
- protezione dei dati personali ≠ limite

- modello «sharing and reuse»;
- priorità: buona gestione dei dati 
della ricerca (ad es. FAIR data 
principles); 
- responsabilizzazione.

Evidenze 
empiriche

- ∄ propensione dei data subject di 
condividere i dati per finalità di ricerca

- Eurobarometro 2020; 
- Ienca 2023;
- Limite: scienza chiusa.

Inconciliabilità - Quadro normativo EU barriera 
insormontabile (Eiss, 2023)

Bilanciamento diritto alla scienza 
(Porsdam and Porsdam Mann, 
2020; Perrone, 2020) e protezione 
dati personali.
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Contestuale ed epistemologica 

Di coordinamento giuridico

Tecnica

Di governance
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Le sfide tra scienza aperta e protezione dei dati
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Le sfide tra scienza aperta e protezione dei dati

Contesto della scienza aperta e 
sfide epistemologiche

- La nozione di apertura dal punto di 
vista storico-filosofico (Resnik).

- La FAIRness dei dati della ricerca e la 
buona gestione – aspetti applicativi 
(Giglia).

- L’apertura “can be maintained as a 
core characteristic of European values 
in a world in which the geo-political 
tensions [...] have taken their toll” 
(Soete & Burgelman).

Problematiche di coordinamento 
giuridico

- Disciplina in materia di Open Data: 
Directive (EU) 2019/1024, in which the 
Article 10 is specifically dedicated to 
research data (Bincoletto).

- La base giuridica del consenso nel 
trattamento per finalità di ricerca 
(Hallinan, Boehm, Külpmann & Elson). 

- Relazione tra la European Research Area 
(ERA) e la proposta in materia di 
European Health Data Space (EHDS) 
(Colcelli e Cippitani).



17Nexa lunch seminar – L. Paseri – 28.02.2024

Le sfide tra scienza aperta e protezione dei dati

Le questioni di governance

- Il ruolo della citizen science: accesso 
aperto ai dati della ricerca che 
rientrano nella categoria dei «dati 
generati dai cittadini», mettendo in 
discussione la nozione di 
"appropriazione tecnologica" e di 
"intelligenza collettiva" (Berti Suman).

- L’approccio australiano in materia di 
scienza aperta (Missingham).

- La ricerca nel settore dell’intelligenza 
artificiale e la commistione pubblico-
privata (Lior).

Le sfide a livello tecnico

- La sicurezza: progetti di ricerca che 
prevedono il trattamento di dati biomedici 
e sanitari e valutazione del «Five safes 
framework» (Attieh, Haber, Wirth, Buchner 
and Prasser).

- Le opportunità: il ruolo dei dati sintetici 
nel quadro normativo EU in materia di dati 
personali, incertezza normativa e 
potenzialità (Kurapati & Belli).
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