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ORDFORANDEN HAR ORDET
Hej!

Nar vi tidigt pa aret planerade att detta nummer
skulle  handla om Oppen tillgdng till
forskningsdata visste vi inte vilken situation
som vantade oss under 2020.

Behovet av att snabbt inhdmta kunskap om
pandemin har gjort det uppenbart vilka fordelar
det kan vara for folkhalsan att data for forskning
ar Oppet tillgangliga. Las mer i Max Petzolds
betraktelser i gastledaren och Socialstyrelsens
bidrag om deras Coviddata.

Arbetet med att infora Gppen tillgang till
forskningsdata pagar bade i Sverige och
internationellt. | Sverige samordnar Veten-
skapsradet arbetet nar det galler forskningsdata
och Myndigheten for digital forvaltning
(DIGG) har uppdraget att oka den offentliga
forvaltningens férmaga att tillgangliggora data.

Finansiérer och vetenskapliga tidskrifter kraver
att dven data ska publiceras. Det ar en frdga om
demokrati nar forskningen &r finansierad med
skattemedel — och dven en fraga om kvalitets-
sdkring av forskningen. T ex Nature visar vagen
vad galler regler for datapublicering, defini-
tioner av open data mm.

De juridiska forutsattningarna vid Oppen
tillgang ar viktiga att kanna till och ta hansyn
till. 1 intervjun med jurist Erica Schweder
forsoker vi reda ut en del av dessa.

En annan forutsattning for vidare anvandning
av data, bade for en sjélv, forskargruppen eller
andra, &r god datahantering. Detta innebér bl a
god dokumentation och sdker lagring. Det
etableras nu stédfunktioner for forskningsdata
runt om pa landets laroséten for att ge rad och
stod kring detta.

Hor garna av dig om du har synpunkter och
erfarenheter av att dela data, kod, skript eller
liknande. Var plan &r att folja upp detta tema i
ett senare nummer av Svepet.

Hélsningar Elisabeth
Ordforande i SVEP
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FORENINGSINFORMATION

Arsmote och seminarium 7 oktober

Seminarium med huvudtema ldkemedelsepidemiologi och foreningens arsmate, pa distans via Zoom.
Seminarium 9.00-13.30, arsmote 13.45-14.45. Inbjudan och program har gatt ut via e-post, har du inte
fatt det, hor av dig! Under seminariet kommer dessa omraden att belysas och diskuteras:

o Lakemedelsepidemiologi — en spannande del av epidemiologin

e Lakemedelsanvandningen fran vaggan till graven — ett nordiskt perspektiv

e Kombinera data fran olika databaser, kohorter, regioner och lander — legala, metodologiska
och tekniska majligheter och utmaningar. Korta presentationer av erfarenheter fran pagaende
studier foljt av diskussion med en panel med olika kompetenser

e Covid19: Epidemiologiska mojligheter och utmaningar kring forskning om pandemin.

Ansvariga for seminariet ar Bjorn Wettermark, Uppsala universitet, Rickard Ljung, Lakemedelsverket
och Fredrik Nyberg, Goteborgs universitet.

Medlemsavgiften

Medlemsavgiften ar 150 kr/ar, alternativt 600 kr for fem ar.
Plusgirokonto 440 31 69 -8
Swish 1230 3258 52
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Oppen tillgang till forskningsdata:

Max Petzold: Covid19-pandemin har gjort
delning av data till en sjalvklarhet

Max Petzold, Avd samhallsmedicin och folkhélsa, Sahlgrenska Akademin vid Goteborgs universitet

och Svensk nationell datatjénst
E-post: max.petzold@gu.se

Max Petzold har bjudits in att skriva en ledare till detta temanummer om 6ppna data. Max ar
professor i biostatistik och forestandare for Svensk nationell datatjanst som ar en e-infrastruktur
for forskningsdata, samt chef for Avd samhallsmedicin och folkhélsa vid Goteborgs universitet.

Under senaste dryga halvaret har vi som val
bekant gatt igenom en mycket speciell period
som vi alla gdrna sett att vi hade sluppit.
Historiskt har vérlden drabbats av en rad
omfattande epidemier och dven pandemier.
Lidandet och paverkan pa samhallet forenar
dem, men det som kanske &r speciellt med
nuvarande pandemi dr att det triggat ett
omfattande och mer samordnat globalt
engagemang an nagonsin tidigare. Manga, eller
kanske alla, av de genomforda atgarderna &r
provade tidigare, men inte i nuvarande skala
med en storre och mer lattrorlig population én
under tidigare episoder. Har har manga
epidemiologer spelat stor roll for att folja
utveckling och rekommendera lampliga
atgarder, men ocksa for att pedagogiskt ge
allmanheten en storre forstaelse for vad som
pagar.

/i

Om jag slapper sjalva tragedin och istéllet
reflekterar 6ver utvecklingen som triggats av
pandemin sa slas jag naturligtvis av bade den
tankemadssiga utvecklingen och den rent medi-
cinska och tekniska utveckling som tagit manga
steg framat. Acceptans av inskrankningar av

den personliga friheten for samhallets bdsta,
battre infrastruktur for vaccinutveckling,
distansmotesutvecklingen bade tekniskt och
beteendemassigt ar bara nagra exempel.

Synsdttet pa forskningsdata ar ett annat
exempel pa forandring. Jag blev inbjuden att
skriva denna ledare i min egenskap av
forestandare for Svensk Nationell Datatjanst
(www.snd.gu.se). Det &ar i den rollen
fascinerande att se hur delning av vetenskapliga
Covid-19 data varit en icke-fraga sa till vida att
det &r i det narmaste sjalvklart att dela. Nar Zika
och Ebola hérjade som vérst hordes réster om
att vi maste dela data for att snabba upp
vaccinutvecklingen  etc.  Atgarder  frén
universitet, finansidrer och tidskrifter vidtogs.
En sokning pa “corona data sharing” ger en bild
av att det idag ar sjalvklart att dela data i realtid.
Detta galler inte bara corona-specifika data,
utan &ven data kring foljdverkningar av
pandemin i form av underbehandling och
forsenad behandling av andra sjukdomar,
ekonomiska konsekvenser, svélt, och gladjande
nog dven om minskad miljopaverkan etc. Precis
som SAS-chefen sa att Covid-19 &r den stdrsta
paverkan pa flyget i méinsklighetens historia”
sa kanske vi i en positiv bemarkelse upplever
den storsta paverkan pa datahantering och
datadelning i, ndval, datorernas tidevarv.

Jag hoppas nu att vi snart kan se Covid-19 som
en obehaglig historisk h&ndelse, men samtidigt
dra nytta av de snabba svdngningar i mindset
och tekniker som den forde med sig.

Max Petzold
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Oppen tillgang till forskningsdata:

VR samordnar arbetet med 6ppen tillgang

Sanja Halling, Vetenskapsradet
E-post: sanja.halling@vr.se

Vetenskapsradet har sedan 2017 ett regeringsuppdrag att samordna det nationella arbetet med
att infora oppen tillgang till forskningsdata. Overgripande inriktning ar att denna 6vergang ska
vara genomford fullt ut senast ar 2026. Uppdraget genomfors i samrad och samverkan med flera

inom omréadet aktiva aktorer.

Dagens samhalle praglas av att data och digitala
processer har blivit en naturlig del av var
vardag. Tillgang till digital information har en
avsevard betydelse for forskaren, bade vad
géller redan befintliga kalldata som anvands
inom forskningen (t ex myndighetsdata) och de
forskningsdata som blir till under forsknings-
processen och darmed utgér en del av
forskningsresultaten.

Vad innebar da sa kallad 6ppen tillgang till
forskningsdata? | korthet betyder det att
forskningsdata publiceras fritt tillgangliga pa
internet. Alla forskningsdata kan inte publiceras
oppet tillgangligt eller ateranvandas pa vilket
sétt som helst, det finns t ex data som omfattas
av  sekretess, innehdller personuppgifter,
upphovsrattskyddat material, med mera. Oppen
tillgang utgar fran gallande lagstiftning och
principen “’sa Oppet som mojligt, s& begransad
som nodvéandigt” dér hinsyn tas till réttsliga
och etiska aspekter. Mdjligheterna till
publicering och anvéandning av data kan ocksa
paverkas av andra faktorer.

Det finns ett behov av 6kad kunskap om éppen
tillgang och om vilka majligheter och utma-
ningar som det kan innebéra. Vetenskapsradet
har darfor tagit fram en rekommendation om
oppen tillgang till forskningsdata inom ramen
for sitt uppdrag (1). Stort fokus ligger pa att 6ka
kunskap om 6ppen tillgang, och incitament for
att dela forskningsdata och verka for samverkan
och en oOvergripande kulturfordndring kring
oppen tillgang.

Det senaste aret har stort fokus lagts pa att
framja god datahantering, enligt de sa kallade
FAIR-principerna. Vetenskapsradet har sam-
ordnat framtagandet av en nationell mall for
datahanteringsplaner och har for avsikt att
etablera ett verktyg for datahanteringsplaner.

Det ar inte bara i Sverige dessa fragor ar
aktuella. Oppen tillgang till forskningsdata ar
ett centralt tema &ven pa europeisk och
internationell niva. Ett sarskilt aktuellt initiativ
ar for narvarande European Open Science
Cloud (EOSC), ett initiativ fran EU-
kommissionen om en gemensam, 0ppen och
virtuell miljo fér FAIR och 6ppna forsknings-
data. EOSC kommer bland annat att samman-
koppla och vidareutveckla olika tjanster och
infrastrukturer som ska underlatta att data kan
hanteras enligt FAIR-principerna och tillgang-
liggoras. Utvecklingen av EOSC &r relevant for
den nationella samordningen av 6vergangen till
oppen tillgang till forskningsdata bade vad
galler gemensamma ramverk, interoperabilitet
och rekommendationer kring 6ppen tillgang till
forskningsdata, men ocksa for arbetet med
forankring, implementering och incitament.
Under sommaren har en EOSC-forening bildats
och flera aktorer fran Sverige har uttryckt
intresse for att vara medlemmar.

En statusrapport (2) publicerades 2020 som
redovisar arbetet med samordningsuppdraget
under de forsta tre aren dar man kan lasa mer
om fokusomraden och prioriteringar i det
pagaende arbetet.

Kontakt: openscience@vr.se

Aktuell information om uppdraget:
https://www.vr.se/uppdrag/oppen-vetenskap/oppen-
tillgang-till-forskningsdata/pa-gang-i-arbetet-med-oppen-
tillgang-till-forskningsdata.html

1: https://www.vr.se/uppdrag/oppen-vetenskap/oppen-
tillgang-till-forskningsdata/vetenskapsradets-
rekommendation.html

2: https://www.vr.se/analys/rapporter/vara-
rapporter/2020-04-02-samordning-av-oppen-tillgang-till-
forskningsdata.html
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Oppen tillgang till forskningsdata:

Att dela epidemiologiska data for ny forskning

Elisabeth Strandhagen, Svensk nationell datatjénst

E-post: elisabeth.strandhagen@gu.se

Det ar mojligt att gora epidemiologiska forskningsdata tillgangliga for ny forskning enligt svensk
lagstiftning om man som forskare vidtar nédvandiga atgarder bade vid datainsamlingen och vid
sekundaranvandningen, men rattslaget ar oklart. Jurist Erica Schweder reder ut begreppen:

Regeringens malsattning ar att alla forskningsdata
som ar insamlade med finansiering fran offentliga
medel ska vara “’sd 6ppna som mdjligt, med sé fa
restriktioner som nddvandigt”.

Vad innebar da detta for epidemiologiska
forskningsdata? Att gora data tillgangliga behtver
inte innebéra att de &r fritt nedladdningsbara. Men
ar det mojligt att géra data med personuppgifter
och framfor allt kénsliga data, tillgangliga for ny
forskning 6ver huvud taget?

Kénsliga personuppgifter omfattas av sarskilda
bestammelser i dataskyddsforordningen (GDPR).
Utgangspunkten &r att behandling av kansliga
personuppgifter ar forbjuden om inte ndgon av
undantagssituationerna som réknas upp i artikel 9
foreligger. Ett av undantagen féreligger om
behandlingen &r nédvandig for vetenskapliga eller
historiska forskningsandamal. | denna situation
kravs dock att lampliga atgarder vidtas for att
sékerstalla vad man brukar kalla de registrerades
grundlaggande réttigheter och intressen. Sadana
atgarder ar till exempel etikprévning och pseudo-
nymisering. Utbver att en undantagssituation ska
foreligga enligt artikel 9 sa maste det ocksa finnas
en allmén rattslig grund enligt artikel 6, som till
exempel allmént intresse.

Erica Schweder ar jurist pa Svensk nationell
datatjanst och hanterar fragor kring utlimnande av
forskningsdata:

- Rattslaget ar oklart och det saknas végledning
om hur man ska se pa forskningsdata i forhallande
till regelverket. Ett utlamnande av data fran en
myndighet maste i vart fall foregds av en
sekretessprovning, sager Erica. De regelverk som
aktualiseras &r offentlighets- och sekretesslagen
(OSL) och GDPR, dar OSL rdr utlamnande och
GDPR ror behandling av personuppgifter. Man
kan aldrig sekretessbeldgga data med stéd av
GDPR. En allmédn handling kan endast
sekretessbeldggas om det finns stéd i OSL.

Ur ett GDPR-perspektiv har man ett ganska stort
utrymme sa lange man ser till att uppfylla
grundladggande principer som att ha en réttslig

grund och ett uttryckligt sarskilt angivet andamal
for behandlingen. Behandling av kansliga person-
uppgifter i forskning kréver utdver detta dven
etikprovning, samt lampliga sakerhetsatgarder
som pseudonymisering och begransning av
behorigheter. Det handlar mycket om egna
beddmningar och Overvéganden, bl.a. risk-
bedémningar.

I 17

Erica Schweder

En wvanlig formulering om sekretess i
forskningspersoninformationen ar ”Dina svar och
dina resultat kommer att behandlas sa att inte
obehdriga kan ta del av dem”. Vad innebar detta?



- Forskningspersonsinformationen ar en jatte-
viktig del och ett viktigt sétt att informera
deltagarna om deras rattigheter, fortsatter Erica.
Observera att det & myndigheten som forvaltar
sekretessen, inte enskilda forskare.

Forskningsdata ar i manga fall allman handling
som kan ldmnas ut om data inte omfattas av
sekretess. Den som far ta del av handlingarna efter
ett utldmnande blir behdrig. Vem som kan anses
vara behorig beror pa vilken
sekretessbestdimmelse som tillimpas. For data
som ar insamlade inom varden galler halso- och
sjukvardssekretess.  Aven  forskningsdata i
befolkningsstudier som har samlats in via
sjukvarden berors av denna. Patientuppgifter inom
halso- och sjukvard har stark sekretess men aven
sadana data ar det mojligt att gora vidare forskning
pa. Man far gora en sekretessprévning i varje
enskilt fall. Vid en sadan prévning tittar man pa
omstandigheterna vid just den begéran, som till
exempel vilken sekretessbestimmelse som &r
tillamplig, vilka uppgifter som begars och om den
enskildes personliga forhallanden skulle rojas och
om det finns etikprévningstillstand.

- Som forskare har man ett stort fortroende att ta
del av uppgifter som gemene man normalt inte far
ta del av, men man behdver vidta atgarder. En bra
utgangspunkt &r att anlagga ett perspektiv fran de
registrerades sida, de har ratt att ha insyn i vad som
hénder med deras data.

For data insamlade utanfor varden &ar det mer
komplicerat eftersom det inte finns nagra
heltdckande sekretessbestdammelser som man med
sjalvklarhet kan tillampa.

Enligt Erica Schweder ar rattslaget oklart. Ofta far
man héanvisa till begrénsningar i svensk
lagstiftning om man publicerar artiklar i tidskrifter
som kraver att data som resultaten bygger pa ska
goras tillgangliga. Ett utldmnande till tidskriften
ska foregas av sekretessprovning i varje enskilt
fall.

Vilken typ av samtycke behéver man inhamta fran
deltagarna?

- Begreppet samtycke forekommer bade enligt
etikprovningslagen och som rattslig grund inom
GDPR och det ar vanligt att begreppen blandas
ihop. Ett samtycke till deltagande i sjalva
forskningsprojektet eller forskningsstudien maste
i de allra flesta fall inhdmtas. Detta regleras i
etikprovningslagen. Daremot, nér det géller den
rattsliga grunden samtycke inom GDPR, &r det
oftast inte en lamplig réttslig grund foér person-
uppgiftsbehandling inom forskning som bedrivs
vid myndigheter. Istéllet kan personuppgifts-

behandlingen ske med stdd av den réttsliga
grunden allmant intresse.

Information om vilken personuppgiftsbehandling
som ska ske maste alltid ges i forsknings-
personinformationen, men man ska inte inhdmta
samtycke fran forskningspersonerna om person-
uppgiftsbehandlingen.

Fakta:

Personuppgifter ar all slags information som kan
knytas till en levande person. Det kan rora sig om
namn, adress och personnummer. Aven foton pa
personer klassas som personuppgifter. Ja, till och
med ljudinspelningar som lagras digitalt kan vara
personuppgifter dven om det inte namns nagra
namn i inspelningen.

Kénsliga personuppgifter ar uppgifter om
etniskt ursprung, politiska asikter, religios eller
filosofisk  Gvertygelse, medlemskap i en
fackforening, hélsa, en persons sexualliv eller
sexuella laggning, genetiska uppgifter och
biometriska uppgifter som anvands for att entydigt
identifiera en person.

Pseudonymiserade personuppgifter innebdr att
personnummer och namn har ersatts med en kod
eller liknande. Koden kan kopplas ihop med hamn
och personnummer via en kodnyckel. Kodnyckeln
och kodade data ska inte forvaras tillsammans. Sa
ldnge det finns en kod som kan anvéndas for att
identifiera personerna i studien betraktas de
uppgifterna fortfarande som personuppgifter,
oavsett var kodnyckeln finns. Pseudonymiserade
personuppgifter omfattas av Dataskyddsforord-
ningen.

Anonymiserade personuppgifter - uppgifterna
anonymiseras (eller avidentifieras) nar kod-
nyckeln forstors och det inte 1angre & mojligt att
koppla en person till uppgifterna. Anonymiserade
uppgifter betraktas inte som personuppgifter och
omfattas inte av dataskyddsforordningen.

Lashanvisningar:

Datainspektionen:
https://www.datainspektionen.se/

Svensk nationell datatjanst:
https://snd.qu.se/sv/hantera-
data/planera/forskningsdata-med-personuppgifter
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Hur kan man dela eller géra
forskningsdata tillgangliga rent
praktiskt?

| grova drag finns det tre olika scenarier for att
dela eller gora forskningsdata tillgangliga:

Publicera data i samband med publicering av
artikel

Tidskrifters krav pa att gora de data som artikeln
bygger pa tillgangliga i samband med publicering
blir allt vanligare. Vissa tidskrifter kraver att data
ska finnas tillgdngliga hos tredje part, vilket
innebar att tillgang till data via forskaren sjélv inte
godkénns. Data ska dessutom foérses med en DOI
(Digital Object Identifier). Data behover i sa fall
finnas tillganglig via en publiceringsplattform
eller ett datarepositorium. FOr kénsliga data/data
med personuppgifter ar publiceringsplattformar
inget alternativ da data inte kan vara direkt
nerladdningsbara.  Datarepositorier kan ha
bestéllningsfunktioner for data. SND:s modell (se
nasta sida) innebdr att bestdlining och
utlamnandeprocess blir pa det satt som Erica
Schweder beskriver pa foregaende sida.

Dela data for samarbete och medférfattarskap
Att dela forskningsdata med andra forskare och
forskargrupper ar vanligt forekommande. Det &r
viktigt att tanka pa att forskningsdata tillhor
forskningshuvudmannen, dvs larosatet dar man
som forskare &r anstilld. Ett personuppgifts-
bitradesavtal bor ingds mellan ldrosdtena nar
forskningsdata med personuppgifter dverfors till
ett annat larosate. Det ar ocksa viktigt att beakta
att olika laroséten ar separata myndigheter med en
sekretessgrans emellan. En sekretessprévning
maste goras innan utlamning fran ett laroséte till
ett annat oberoende av om et finns ett
personuppgiftsbitradesavtal eller inte. Data blir
inkommen handling vid mottagande l&roséte.

Godra data tillgingliga under eller efter
projektslut

Att gora insamlade forskningsdata tillgangliga ar
ett krav fran flera finansiarer, i Sverige och
internationellt. Sveriges regering har som
malsattning att data insamlade med offentliga
medel ska vara oppet tillgangliga senast 2026 — sa
oppna som mojligt med sa fa restriktioner som
mojligt.

Manga storre forskningsinfrastrukturer — for
individdata och forskningsgrupper bygger egna
hemsidor med sokfunktioner for data och rutiner
for bestdllning och utldmnande av data. For
forskare som inte har tillgang till denna typ av

infrastruktur finns samma alternativ som under
punkt 1.
For att forskningsdata ska kunna anvéandas for ny
forskning behdver de uppfylla FAIR-principerna.
| korthet innebér att de ska vara Findable
(sokbara), Accessible (majliga att fa tillgang till),
Interoperable (lasbara for bade maskiner och
manniskor) och Reusable (tillrackligt bra
beskrivha och dokumenterade). For detta kravs
god datahantering och en infrastruktur som
mojliggor sokbarhet och en garanti for att data
finns, &r lagrade sakert och ar lankade till.

Nagra svenska larosaten har en policy eller
riktlinjer om Open Science eller mer specifikt om
hantering och tillgang till forskningsdata. Flertalet
av Sveriges larosaten som inte har en sadan policy
arbetar med att ta fram en.

Ledigt jobb

Umea universitet soker en postdok
(statistiker/epidemiolog/annan med
erfarenhet av registerforskning):

L&s mer:
https://umu.varbi.com/en/what:job/joblD:35
0277/type:job/where:4/apply:1

Sista dag for ansokan &r 21 September 2020.

VRreg-mote 1 oktober
VRreg-nodernas forsta mote &ger rum 1
oktober. Motet ar i forsta hand for
medarbetare i de olika noderna men aven
andra ar valkomna att delta!

Las mer:
https://www.lupop.lu.se/VRREG2020

Kurs i tilldAmpad epidemiologi och
statistik

Applied epidemiology and statistics I11:
Causal inference with non-randomized data.
Datum: 2-27 november 2020 (tr&ffar 4-5 och
18-19 November). Kursen ges pa distans och
ar 6ppen for doktorander och i man av plats
postdoks. Anmélan senast 9/10. Mer info:
https://www.med.lu.se/intramed/forska_utbil
da/ klicka sedan vidare under ”Doktorand &
handledare”.

NordicEpi 2021

Nésta NordicEpi-konferens dger rum 18-20
augusti 2021 i Reykjavik, Island.

Boka i almanackan!



https://umu.varbi.com/en/what:job/jobID:350277/type:job/where:4/apply:1
https://umu.varbi.com/en/what:job/jobID:350277/type:job/where:4/apply:1
https://www.lupop.lu.se/VRREG2020
https://www.med.lu.se/intramed/forska_utbilda/
https://www.med.lu.se/intramed/forska_utbilda/

Oppen tillgang till forskningsdata:

SND samordnar stodfunktioner for
forskningsdata pa Sveriges larosaten

Elisabeth Strandhagen, Svensk nationell datatjanst

E-post: elisabeth.strandhagen@gu.se

Svensk nationell datatjanst (SND) bygger tillsammans med ett natverk bestaende av fler
an 30 svenska larosaten och andra forskande organisationer en nationell infrastruktur
for oppen tillgang till forskningsdata. Malet ar att forskningsdata ska goras tillgangliga
”sa oppet som mojligt men si begrinsat som néodviandigt”.

For att sakerstélla att forskningsdata ar anvand-
bara och kan goras tillgangliga bade idag och i
framtiden kravs att de hanteras pa ratt satt under
hela forskningsprocessen. En god datahantering
innebdr bland annat att skriva en data-
hanteringsplan och att ha tillrdckligt med
metadata och dokumentation. Med metadata
menas data om data som ska géra dataméngden
sokbar och majlig att forsta. God datahantering
innebar ocksa att anvanda bestandiga filformat
och att lagra data sékert bade pa kort och pa
lang sikt.

For att underlatta detta arbete for svenska
forskare har SND skapat ett natverk av
stodfunktioner for forskningsdata, sa kallade
Data Access Units (DAU) som har etablerats
hos natverkets medlemmar. | dagslaget bestar
natverket av 34 medlemmar varav 32 &r
universitet eller hogskolor. P& snd.gu.se under
Om o0ss/SND-nétverket finns en lista Over
medlemmarna och for manga av dem en
direktlank till webbsidorna for ldrosétets
stodfunktion. Nagra larosaten har kommit
ganska langt med arbetet medan andra ar i
uppstartsfasen. Forskare ska fa stod for att
sékerstdlla adekvat hantering av data och
metadata, &ven ur juridisk synvinkel som t ex
kénsliga data och avtal. Stodet kan besta i bade
direkt radgivning, och utbildningsinsatser i
form av seminarier och workshops. Du som
forskare kan ocksa hitta rad och tips om
datahantering pd SND:s hemsida under fliken
Datahantering.

Né&tverksmodellen har tagits fram for att mota
kommande krav om Oppen tillgang till
forskningsdata. Denna distribuerade och

storskaliga modell innebér att arbetet med att
gora forskningsdata tillgangliga sker lokalt men
med en samordnad struktur. Lagringen av data
ska ocksa ske lokalt och det pagar via SUNET
ett arbete for att ta fram en nationell 16sning for
saker lagring av forskningsdata. Nagra av
larosdatena bygger egna lagringslésningar.
Forutsattningen &r att lagringen ar sdker &ven
for kénsliga data.

SND:s uppdrag handlar saledes om att skapa
forutsattningar for forskare att gora sina
forskningsdata tillgangliga for andra forskare
men aven for allméanheten. For att forsknings-
data ska vara mojliga att hitta, citera och
ateranvanda behovs utforliga metadata och
tillrackligt med dokumentation. De ska ga att
soka efter via nagon typ av katalog eller portal.
Hos SND kan metadata och forskningsdata
beskrivas och goras tillgangliga via den
nationella forskningsdatakatalogen. Innan data
och metadata kan visas upp i katalogen
genomgar de en granskningsprocess for att
sakerstalla en viss niva. Via katalogen far data
dessutom en persistent identifierare, i de flesta
fall en DOI, vilket &r ett krav fran manga
tidskrifter.

Forskningsdata kan darefter ateranvandas for
bland annat sekunddranalyser, ny forskning,
forstudier (feasibility), granskning av forsk-
ningsresultat och undervisning.

Mer information pa hemsidan: www.snd.gu.se

A3y) SND

Svensk nationell datatjanst


https://snd.gu.se/sv/catalogue/search
https://snd.gu.se/sv/om-oss/tjanster/pid
http://www.snd.gu.se/

Oppen tillgang till forskningsdata:

LUPOP:s arbete med Oppna data

Anna Axmon, EPI@LUND (Epidemiology, Population studies, and Infrastructures at Lund
University), Avdelningen for arbets- och miljomedicin, Lunds universitet

E-post: anna.axmon@med.lu.se

I Svepet nummer 2-2018, berattade vi om Lund University Population Research Platform
(LUPOP) - en infrastruktur med syfte att frdmja och starka populationsbaserad forskning vid
Lunds universitet. | det har numret berattar vi om LUPOPs arbete med att hjalpa forskare dela

sina data samt fa tillgang till befintliga data.

Registerdata

Svenska nationella register ar en vérdefull
tillgang inom befolkningsforskning. LUPOP
kan hjalpa forskare vid Lunds universitet att
hitta ratt bland dessa. Vi kan ocksa hjalpa till
vid bestéllningar av data fran nagot register. Till
infrastrukturen ar knutna forskare med lang
erfarenhet av registerstudier och rekvirering av
registerdata, och nagra av oss har dven gatt
Socialstyrelsens  utbildning for  super-
bestillare”. For den som &r nyfiken pa artiklar
om olika nationella och regionala register till-
handahaller vi en lanksamling till sadana pa var
hemsida (www.lupop.lu.se/swedish_registers).
Vi har dven en sammanstéllning av publika-
tioner om olika tvilling-register varlden &éver
(www.lupop.lu.se/twin-registers).

Kohorter vid Lunds universitet

Forskare vid Lunds universitet har mojlighet att
publicera information om sina kohorter och
dartill horande studier inom var doman. Vi
lankar till dessa sidor, samt till andra kohorter
som beskrivs pa hemsidor som respektive
forskargrupp lagt upp i egen regi, pa
www.lupop.lu.se/lu-cohorts. Idag é&r sidan
under uppbyggnad, men det langsiktiga malet
ar att forskare vid bade Lunds universitet och
andra larositen snabbt ska kunna fa en
Overblick 6ver vilka kohorter som finns
tillgangliga.
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Langtidslagring av data

LUPOP erbjuder forskare vid Lunds universitet
hjalp och stod vad galler att langtidslagra data
fran befolkningsstudier efter att studien ar
avslutad. En del i detta ar att LUPOP kan
tillhandahalla utrymme pa LUSEC, medicinska
fakultetens lagringsyta (se dven faktaruta). For
de forskare som inte langre kan eller vill st som
kontaktperson for sina data efter avslutad studie
kan LUPOP ta 6ver den rollen. Detta innebdr att
ta emot forfragningar om tillgang till data,
sekretessheddmning och eventuell utlamning.
Genom att LUPOP &r en infrastruktur och inte
beroende av en enskild person, sdkras den
langsiktiga tillgdngen och hanteringen av data.

LUSEC

LUSEC é&r en plattform for att lagra,
hantera och analysera data pa ett hogsakert
sétt och i enlighet med nya GDPR.
Plattformen bygger pa en lagringslésning
baserad pa IBM Spectrum Scale, med
kryptering av data, samt ett flertal
komponenter fran Citrix, daribland Citrix
StoreFront (séker anvandarmiljo med
diverse programvaror) och Citrix ShareFile
(séker filslussningsprogramvara).



http://www.lupop.lu.se/swedish_registers
http://www.lupop.lu.se/twin-registers
http://www.lupop.lu.se/lu-cohorts

Covid19-data:

Socialstyrelsens arbete med data och

statistik om covid-19

Anna Bennet-Bark, John Kling, Johanna Holm och Erik Wahlstrém, Registerservice, Socialstyrelsen

E-post: anna.bennetbark@socialstyrelsen

Den 8 april publicerade Socialstyrelsen den forsta statistiken kring covid-19. Den visade antal
avlidna med covid-19 som dddsorsak. Efter det har det foljt en rad statistikprodukter som
beskriver sjukhusvardade patienter och aldre. Statistiken och databasen uppdateras en eller tva
ganger per vecka och planeras att finnas tillganglig under hela pandemin.

Har ar en kort beskrivning av datakallorna, lite om de utmaningar som Socialstyrelsen stallts
infor och information om hur forskare kan fa tillgang till data om covid-19.

Tabell 6ver Socialstyrelsens veckopublicerade
statistik kring covid-19

Statistik Kalla Population
Avlidnartill foljd av | DORS, | Inkomna
covid-19 PAR, dddsorsaksintyg

Lmed, | med underliggande
SOL dodsorsak U07.1
eller U07.2

Statistik om covid- SOL,
19 bland aldre efter PAR,

Sars-CoV-2-
positiva enligt

boendeform SIR, SmiNet, som ar 70
DORS, | areller aldre
Lmed,
SmiNet

Covid-19 bland LSS, Sars-CoV-2-

personer med PAR, positiva enligt

funktionsnedséttning | SIR, SmiNet som &ven
LASS, | finnsi LSS eller

DORS, | LASS

SmiNet
Vardtider for DORS, | Laboratriebekraftad
slutenvard pga SIR, SARS-Covid-19

covid-19 PAR, och slutenvérd med
Lmed, diagnoskod U07.1
SOL, eller U07.2 enligt
SmiNet | PAR, med
inskrivningsdatum
senast 30 dagar
fore sista
tillgdngliga
uppféljningsdatum
i PAR for
respektive region

Slutenvardade DORS, | Slutenvard med
covid-19 patienter PAR, diagnoskod U07.1
Lmed, eller UQ7.2 enligt
SOL PAR

Forkortningar: PAR= Patientregistret, DORS= Dddsorsaks-
registret, SOL= Socialstyrelsens register 6ver insatser till aldre,
Lmed = Lakemedelsregistret, SmiNet= Smittskyddsanmalningar
(Folkhélsomyndigheten), LSS= Socialstyrelsens register om
insatser enligt LSS, LASS= LASS-registret personlig assistans
(Férsakringskassan), SIR= Svenska intensivvardsregistret

Socialstyrelsen har byggt upp en databas for
covid-19 som uppdateras minst en gang per
vecka. Myndigheten anvander den for att ta
fram statistik och gbra analyser men
uppgifterna kan daven lamnas ut for forskning.
Bakgrunden till databasen var behovet av att
kunna fa uppdaterad statistik om fler aspekter
av sjukdomens spridning i samhallet, till
exempel spridning i olika riskgrupper,
sjukhusvard och avlidna pga. covid-19.
Socialstyrelsen fick ocksa ett regeringsuppdrag
att  folja intensivvarden vilket innebar
ytterligare databehov.

Statistiken som vi publicerar varje vecka
redovisas uppdelat pa kon, alder och
samsjuklighet. Dér finns ocksa uppgifter per
vecka eller dag, boendeform, slutenvardsform
och annat. Varje statistiktabell innehaller ocksa
en beskrivning av datakéllor och berdknings-
metoder. Statistiken ligger som nedladdnings-
bara excelfiler pd webbplatsen. For varje
statistikomrade finns ocksa ett faktablad.

Utmaningar med att framstélla statistik i
realtid

I vanliga fall uppdateras Socialstyrelsens
register pa ars- eller manadsbasis. Det ar inte
tillrackligt ofta for att kunna félja en pagaende
pandemi dar laget dndras valdigt snabbt. Darfor
behdvde Socialstyrelsens statistikpublicering
snabbt stallas om, vilket i sin tur krévde att vissa
av registren (som statistiken baseras pad),
uppdaterades oftare &n vanligt.



| databasen finns individuppgifter 6ver avlidna
med dodsorsak covid-19, slutenvardade och
intensivvardade patienter, expedierade lake-
medel och laboratoriebekréaftade smittade
personer.

Tat kontakt med Folkhalsomyndigheten och
Intensivvardsregistret (SIR) i ett tidigt skede
mojliggjorde dagliga 6verforingar av ett urval
av SIR- och SmiNet-data till myndigheten.
Dodsorsaksintyg med covid-19 far prioritet for
inkludering i dodsorsaksregistret efter att vi
inom myndigheten forandrat arbetsrutinerna for
kodning av inkomna doddsorsaksintyg. Lake-
medelsregistret har utdkat sina uppdateringar
till flera ganger i veckan via tatare leveranser
fran E-halsomyndigheten, likasa har vi utokat
till dagliga leveranser av dodsdatum fran
Skatteverket. En stor omstallning har varit att
de regioner som vill och kan skickar in patient-
registerdata varje vecka istallet for varje manad
under pandemin. | dagslaget far vi vecko-
uppdateringar av patientregistrets slutenvards-
del fran 20 av 21 regioner.

Detta har lett till snabbare tillgang till data och
mojliggjort preliminér, aktuell statistik kring
sjukhusvardade covid-19-patienter. Vi &r
samtidigt val medvetna om att den snabba
inrapporteringen inte ar kvalitetssékrad pa
samma satt som heldrsbestanden. Vi har
bedomt att kvaliteten ar tillracklig god for att
publicera preliminara siffror med tanke pa
behovet och efterfragan, men datakvaliteten
vinner troligen pa att invanta den ordinarie
inrapporteringen — nagot som inte ar ett
alternativ under radande situation. Mycket av
statistiken har handlat om spridning av covid-
19 bland &ldre och personer som har insatser
fran kommunerna, t.ex. sarskilt boende eller
hemtjanst. FOr detta har vi anvant Social-
styrelsens register 6ver insatser till &ldre (det
s.k. SOL-registret) i olika kombinationer.

Vi har hela tiden strdvat efter att den extra
datainsamlingen ska belasta regioner och
kommuner med sa lite merarbete som majligt.
Sveriges kommuner rapporterar in data
manadsvis om bistandsbeslut till SOL-registret,
och vi vet att ldre som bor i sérskilt boende inte
sd ofta flyttar darifran. Darfor gjorde vi
beddmningen att extra insamlingar med
farskare data till SOL-registret skulle generera
mer extra arbete for kommunerna &n vad
uppgifterna skulle géra nytta.
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Vi har ocksa tagit fram statistik om covid-19
bland personer med funktionsnedséttning och
insatser, t.ex. personlig assistans. Uppgift om
personlig assistans har vi fatt fran Forsakrings-
kassan och kombinerat med uppgifter fran
Socialstyrelsens register om insatser enligt
lagen om stdd och service till vissa funktions-
hindrade (LSS). | LSS-registret sa &r senaste
tillgangliga uppdateringen fran oktober 2019,
och det ar den uppgiften vi har anvént for att
identifiera den populationen.

Bestélla data for forskning
Registerservice erbjuder precis som SCB och
Etikprévningsmyndigheten ett snabbspar for
bestéllningar av statistik och individdata for
forskning som ror covid-19. Véntetid till
handlaggare ar nagon vecka.

Vissa register kan tillgangliggoras snabbare an
normalt for dessa arenden. Dddsorsaksintyg for
dodsfall som &r relaterade till covid-19 kodas
med fortur, och data om sadana dodsfall finns
tillgangliga for forskning cirka fyra veckor efter
dodsfallet. Patientregistret ar tillgangligt for
utlamnanden  for  forskningsprojekt och
statistikbestallningar redan 1-2 manader efter
referensmanaden. Data fran nartid kommer
delvis att vara ofullstdndiga, det &r sannolikt att
det saknas diagnoskoder for delar av materialet
och det kommer finnas regionala skillnader
avseende kvaliteten. Fullstdandiga data i
patientregistret finns uppskattningsvis tre
manader efter rapporterad period.

Mer lasning:

Statistik om covid-19
https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-
data/statistik/statistik-om-covid-19/

In English:
https://www.socialstyrelsen.se/en/statistics-
and-data/statistics/statistics-on-covid-19/

ICD-10 koder for covid-19
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sha
repoint-dokument/dokument-
webb/klassifikationer-och-koder/kodning-av-
covid-19.pdf

Analyser om covid-19
https://www.socialstyrelsen.se/coronavirus-
covid-19/socialstyrelsens-roll-och-
uppdrag/analys-och-utveckling/


https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/statistik-om-covid-19/
https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/statistik-om-covid-19/
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/klassifikationer-och-koder/kodning-av-covid-19.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/klassifikationer-och-koder/kodning-av-covid-19.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/klassifikationer-och-koder/kodning-av-covid-19.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/klassifikationer-och-koder/kodning-av-covid-19.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/coronavirus-covid-19/socialstyrelsens-roll-och-uppdrag/analys-och-utveckling/
https://www.socialstyrelsen.se/coronavirus-covid-19/socialstyrelsens-roll-och-uppdrag/analys-och-utveckling/
https://www.socialstyrelsen.se/coronavirus-covid-19/socialstyrelsens-roll-och-uppdrag/analys-och-utveckling/

Oppen tillgang till forskningsdata:

Tillgang till data - en nordisk rundresa

Hanne Krage Carlsen, Goteborgs Universitet
E-post: hanne.krage.carlsen@amm.gu.se

I Sverige finns SND som samordnar information om forskningsdata pa nationell niv4,
men i de andra nordiska landerna finns det liknande initiativ for att leva upp till kraven
om att data fran offentligt finansierad forskning skall vara tillganglig for andra forskare
med att skapa overblick over tillgangliga data och erbjuda stod for forskare.

Norge

I Norge ager Direktoratet for e-helse hemsidan
Helsedata.no, som har den mest dvergripande
Oversikten Over Oppna data, och halsodata
allmant. Har finns det 6verblick dver hélsodata
fran offentliga register inklusive patientregister,
enkater och populationsstudier, men ocksa
socioekonomiska data och biobankdata. Det
finns mojlighet att soka pa metadata och
variabler pa sidan. Alla kan s6ka om aggre-
gerade anonyma data, men persondata kréver
tillstand. Personer med norsk bank-1D kan
logga in och spara sina sokningar. Ytterligare
information, till exempel om krav om
etiktillstand finns pa hrr.uit.no, metadatabasen
for Nasjonale Helseregistre. Aven Norsk senter
for forskningsdata (NSD) har en del hélsodata.

Danmark

Danmarks Rigsarkiv dr hemplats for den
radgivande institutionen “Det Koordinerande
Organ for Registerforskning”, pa deras hemsida
www.registerforskning.dk finns det en sok-
funktion dar man kan s6ka pa metadata i statens
register, varav vissa ar 6ppna. Det finns &ven en
del surveydata pa Rigsarkivet via adressen
sa.dk/da/forskning. FOr hdlsodata finns det aven
en oversikt pa hemsidan Danish Health Data ett
samarbete mellan Region Huvudstadens och
Kgbenhavns kommune med samlad informa-
tion om hélsoregister. Pa denna sida kan man
soka pa sjukdomskategorier och fritext, fa
Oversikt Over existerande databaser och hitta
information om data med priméra variabler och
nerladdningsbara, fullstdndiga, variabellistor
och kontaktinfo for dataadministrator. Det finns
dessutom administrativa data, biobankdata och
data fran befolkningshaserade enkatstudier.
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Finland

I Finland finns Open Science National
Coordination (Avointiede), en styrgrupp som
arbetar for att framja 6ppen forskning inklusive
Oppna data, men den mesta informationen finns
enbart pa finska. Institutet for halsa och vélfard
(THL) i Finland har bade enkatdata, och
biobankdata och har en del 6ppna aggregerade
datamangder om sjukvard och halsa. Aven det
finska dataarkivet (FSD) har hélsodata.

Island

Pa Island finns det mesta halsodata samlat pa
Landlaeknisembzttid, som haller i medicinska
register, nationella enké&tstudier och dodsor-
saksregister. Det mesta av informationen &r
dock pa islandska. Befolknings- och socio-
ekonomiska data finns pa Hagstofa Islands.

Norge
www.helsedata.no
https://hrr.uit.no/hrr/

https://nsd.no/

Danmark
www.reqisterforskning.dk
https://www.sa.dk/da/forskning-
rigsarkivet/benyt-surveydata/
https://www.danishhealthdata.dk/

Finland
https://avointiede.fi/en/
www.thl.fi
https://www.fsd.tuni.fi/sv/

Island
www.landlaeknir.is

https://statice.is/



http://www.helsedata.no/
https://hrr.uit.no/hrr/
https://nsd.no/
http://www.registerforskning.dk/
https://www.sa.dk/da/forskning-rigsarkivet/benyt-surveydata/
https://www.sa.dk/da/forskning-rigsarkivet/benyt-surveydata/
https://www.danishhealthdata.dk/
https://avointiede.fi/en/
http://www.thl.fi/
https://www.fsd.tuni.fi/sv/
http://www.landlaeknir.is/
https://statice.is/

Oppen vetenskap:

Forhandspublicering i "arkiv”

Liisa Byberg, Institutionen for kirurgiska vetenskaper, Uppsala universitet

E-post: liisa.byberg@surgsci.uu.se

Arkiv for publicering av vetenskapliga manuskript innan fackgranskning skett av tidskrift har
funnits mycket lange inom vissa vetenskapliga omraden men sedan ett ar finns det aven for
medicinska artiklar. Att snabbt kunna ta del av ny forskning har visat sig vara betydelsefullt nar

pandemin drabbade oss.

Sedan 1991 har arXiv (arxiv.org) funnits som ett
Oppet arkiv dit forskare kan skicka sina artiklar
inom omradena fysik, matematik, datavetenskap,
elektroteknik, kvantitativ  biologi, ekonomi,
statistik och systemvetenskap, innan publicering i
fackgranskad vetenskaplig tidskrift. Motsvarande
arkiv finns sedan 2013 for biologi, bioRxiv
(biorxiv.org), och sedan juni 2019 finns medRxiv
(medrxiv.org) for medicinsk forskning. | dessa
arkiv, eller “preprint servers”, kan forskare
publicera sina manuskript innan fackgransknings-
processen (peer review) pabarjas infor publicering
i en vetenskaplig tidskrift. Syftet ar att forbattra
mojligheterna  for en Oppen vetenskaplig
diskussion, underl&tta samarbete, samt att vara en
plats dar man kan informera om planerad och
pagaende forskning.

| dagens l&age dé&r omfattande forskning kring
SARS-CoV-2 och covid-19 har genomforts pa
kort tid har den har typen av forhandspublicering
aven fatt stor uppmarksamhet i media, oftast med
brasklappen att resultaten &nnu inte ar publicerade
och darigenom inte har fackgranskats. British
Medical Journal (BMJ) var en av initiativtagarna
till att starta medRxiv och uppmuntrar forskare att
skicka in sina manuskript till sddana arkiv innan
publikation (1). Hur andra tidskrifter ser pa
forhandspublikationer aterstar till viss del att se, i
och med att medRxiv &r relativt nytt.

For bioRxiv ser man i en sammanstéllning att
antalet artiklar som publiceras dér 6kar, for manga
amnesomraden exponentiellt (2). Tva tredjedelar
av de forhandsartiklar som publicerats pa bioRxiv
fram till 2016 publicerades ocksa senare i
vetenskapliga tidskrifter efter fackgranskning
(peer review) och det verkar finnas ett direkt
samband mellan antalet nedladdningar pa bioRxiv
och tidskriftens impact factor (2).
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Karin Modig, Karolinska Institutet, publicerade
nyligen en artikel i medRxiv om dverdodlighet i
covid-19 (3). Hon menar att det har varit en
spannande erfarenhet. Framférallt gav den 6ppna
och mycket snabba och direkta kommunikationen
med andra forskare som féljde pa publiceringen
mersmak. Den vanliga gangen att som replik till
en publicerad artikel skriva ett formellt letter to
the Editor” 4r en process som drar ut pa tiden och
kan vara nagot som manga kanske drar sig for att
gora.

Aven Hanne Krage Carlsen, Géteborgs universi-
tet, podngterar tidsaspekten. Nér publiceringen av
en artikel, som lag till grund for nastkommande
arbete, drog ut pa tiden fordes idén med preprint-
publicering fram. Tidskriften som hade manu-
skriptet under granskning hade inget emot att
forfattarna forst publicerade det pa MedRxiv.
Hanne menar att det har varit en positiv erfarenhet
som gjort att gruppen kunnat kringgd den
tidsmassiga flaskhalsen som en publikation kan
innebéra nar arbeten bygger pa varandra och man
vill referera till det forsta.

| SVEP foljer vi utvecklingen med publicering av
annu ej fackgranskade manuskript och vill garna
att du hor av dig till Svepet om du har erfarenheter
att dela med dig av. Skriv till redaktionen.

Lankar

1.

https://authors.bmj.com/policies/preprints/

2.

https://www.nature.com/articles/d41586-019-
00199-6

3.
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2020.0
5.10.20096909v1.full.pdf
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Open science:

Developments and challenges with sharing,
access, and curation of Open Software for

research

Arin Y. Savran, Swedish National Data Service/Svensk nationell datatjanst, SND

E-post: arin.savran@gu.se

A recently conducted minor project maps out contemporary thinking and progress on open
research software, including the challenges faced in ensuring documented and accessible software

for researchers worldwide.

In the summer of 2020, two data and open
science groups, RDA Sweden and EOSC
Nordic, came together to pursue a minor
collaboration on the subject of Open Software
for research in the Nordic and Baltic states.
RDA Sweden is the Swedish node of the global
network known as the Research Data Alliance
(RDA). RDA works to develop and adopt
infrastructure that promotes data-sharing and
data-driven research. EOSC Nordic is a major
EU-funded project driven by the wider
ambition of European Open Science Cloud that
offers a digital platform for the open sharing
and storage of research data.

The concept of Open Science has mostly
revolved around Open Data and Open Access,
with Open Software or Open Source Software
usually left in the shadow. Yet, in order to
ensure transparent and reproducible science, it
is essential that also software (e.g. source code)
used for research purposes be adequately
documented, curated, preserved and made as
FAIR and open as possible.

This pilot project lays out current thinking on
Open Software and its implications, as well as,
some key, eye-opening questions to
researchers’ and stakeholders’ based in the
Nordic and Baltic countries regarding their own
experiences with FAIR och Open Software,
including archiving and repository curation.

In this project, we saw the need to clarify and
separate the wvarious concepts/ideas often
confused (e.g. open software, open source
software, research software and FAIR
software), as well as to discuss some general
principles advocated for within the umbrella of
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Open Software. We surveyed the literature for
how software can be properly cited,
documented and secured, as well as by whom,
for whom, and for what relevance to research.
This was a challenge since the literature on the
topic is scarce, often written by Western
scholars, and written from the perspective of
computer scientists or software engineers, all of
which does not provide a wide enough
ontological and methodological spectrum. Still,
there is a growing number of reports and
articles on the matter that increasingly
emphasize why we should care about open
research software, with authors brilliantly
offering numerous guidelines, principles, and
recommendations on how to move forward in a
collective and concise manner.

Yet the path towards Open Software is
presently more crooked than straight. We found
that the complexity of the topic itself is difficult
to overcome. That is, the difficulties in
identifying and deciding the contributors to a
software; the occasional applicability problems
with attaching a digital identifier to software
(unlike data); the consequential debate around
“accurate/precise” citation and referencing; the
issues around long-term cataloguing and
preservation of software, including stewardship
and finance; as well as the lack of universal or,
at least, widely agreed upon policies and
standards, all make it harder to (for now) fully
understand how to provide FAIR, open, and
transparent software. However, as in any topic,
overcoming these impediments is not
impossible but more attention must be paid to
them by both researchers and stakeholders from
a range of disciplines.
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Kurser och konferenser

Porto betalt
Sverige

Namn Datum Plats Hemsida
World Congress on Public Health 12-16 Online https://ephconference.eu/
2020 oktober
Amerikanska folkhélsokongressen 24-28 Online https://apha.org/events-and-
oktober meetings/annual
The Society for Epidemiologic 15-18 Online https://epiresearch.org/wp-
Research annual meeting december content/uploads/2020/07/SER-
Virtual-Conference-
Announcment.pdf
Applied epidemiology and statistics  |4-5 och Online https://www.med.lu.se/intramed/
I11: Causal inference with non- 18-19 forska_utbilda/doktorand_handle
randomized data (Go6teborgs november dare/foer_doktorander/kurser_oc
universitet och Lunds universitet) h_seminarier/valbara_kurser/tilla
empad_epidemiologi_och_statist
ik_iii_kausal_inferens_med
2021
Swiss Epidemiology Winter School - |18-23 Wengen,  |https://www.epi-
sju olika kurser om missing data, bias, |januari Schweiz  |winterschool.org/
competing risk, meta-analysis,
observational epidemiology,
systematic reviews, och prognostic
tests.
Intensivkurs i tillampad epidemiologi [1-5mars  |Aberdeen, |https://www.abdn.ac.uk/iahs/rese
Skotland  |arch/epidemiology/icae-
aberdeen-course-158.php
Sommarkurs i moderna metoder i Datum Treviso, http://www.biostatepi.org/
biostatistik och epidemiologi kommer Italien
European Educational program in 14 juni—  [Firenze, http://www.eepe.org
epidemiology sommarkurser 2 juli Italien
NordicEpi 18-20 Reykjavik,
augusti Island
Conference of the International Sent i Beijing, WWWw.iseepi.org
Society for Environmental augusti Kina
Epidemiology
World Congress of Epidemiology 3-6 Melbourne, |https://wce2020.org/
september |Australien
2022
ICOH - International Commission on |6 - 11 Melbourne, |http://icohweb.org
Occupational Health conference februari Australien
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