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Ricerca e innovazione, 'Emilia-Romagna investe nella sua Big Data Community
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« Dati statistici amministrativi
« Dati infrastrutture
r « Dati clinici
« Veracity mh#\nn « Banche dati genetiche
« Value « Farmaci, cure, dati scientifici
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* Legal issues
) EthICS iSSUGS P PRESS RELEASE
 Social issues .

EDPS starts work on a New Digital Ethics
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'l 2| Perché non sono open data

« Big data sono spesso privati e non

pubblici

« Sono frutto di data agreement fra colossi

« Contengono dati che possono de-
anonimizzare l'individuo in modo diretto €

indiretto

A.Open PHACTS

Bringing together pharmacological data resources in an integrated, interoperable infrastructure

* Non sono assoggettati a licenze aperte @ ) Energy @home

« Non sono utilizzabili per finalita

generiche, ma spesso sono relegati

all'interno di reti specifiche (e.g
ricerca)
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Relazione fra Big Data
e Open data

BIG DATA OPEN GOVT

2. Citizen

1. Non-public

data for 6.Large public engagement
marketing, government programs not
business datasets based on data
analysis, SLis (eg weather, 4. Public (eg petition
national datasets GPS, Census, data from websites)

security | from scientific\  sec healthcare) / state, local,
research, social federal govt
media, or (eg budget

other non-
govt. sources

data)

5. Business reporting (eg ESG
data); other business data
(eg consumer complaints)
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Esempi

Watson Health

¥ CVSHealth h ,
5N Watson Health 1 medtronic (i

B EUROPEAN DATA PORTAL (BETA) a mentgaﬂmon

European Data Portal > Data

L. What we do Providing Data~ Using Data~ Training & Library -

A / Groups / Health

@ aa Datasets @ Activity Stream

Health Search datasets

Followers Datasets

0 2k

Multi-Language Search w

2,080 datasets found Orderby: Relevance
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Semantic Web e Blg Data BIGDA.T.;\.EL.JROPE

Empowering Communities

with Data Technologies

Stage 1

coni - v )« [ - S NG - - >

Data Reposiories. &g (1)) 4 -

Linked Open Data

e Cloud

www.big-data-europe.eu
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* Privacy di dati super-sensibili @, Do
. Eccedenza di scopo e di finalita — serendipity Te s
« Proprieta intellettuale dei dati

« Responsabilita della qualita dei dati

« Contratti fra soggetti per lo scambio dei dati
« Sicurezza e discriminazione

« Super-controllo dei cittadini (identita elettronica - SPID)
* Predeterminazione dei comportamenti
 Limitazione della liberta di cura — filter bubble
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Problemi etico-giuridici

| dati sanitari non sono | dati sanitari servono
solo dell’individuo ma di per le politiche di
tutta la catena familiare salute pubblica

(e.g., dati genetici)
« | dati sanitari servono

| dati sanitari sono per realizzare il diritto
indisponibili — non sono di cura (e.g., malattie
merce di scambio con rare)
servizi
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Conclusioni

» Big data sanitari sono una grande opportunita per
accrescere la qualita di cura dei cittadini, le scoperte
scientifiche e le politiche di salute pubblica

« Occorre un framework giuridico e etico-giuridico
robusto per modellare le fondamenta

* Infrastruttura tecnologica dotata di metadati che
consentano un monitoraggio dell’'uso di tali dati
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