
Åpen vitenskap og 

helseforskning?

Ingrid Heggland, PhD

NTNU Universitetsbiblioteket

Research Data@NTNU



2



3

Åpen og fri deling 

av kunnskap

«Så åpent som mulig, så 

lukket som nødvendig»
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Åpne data og helseforskning?

• Hvorfor tilgjengeliggjøre data?

– Etterprøvbarhet og gjenbruk

• Arkivering og publisering

– Fra helt lukket til helt åpen

– FAIR (meta)data

– Anonymisering

• Planlegging av datahåndtering 

– Samtykke, godkjenninger, informasjonssikkerhet
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Open Science og datahåndtering går hånd i hånd



7

Innsida.ntnu.no/researchdata

Research-data@ntnu.no

Dette verk er lisensiert under en Creative Commons Navngivelse 4.0 Internasjonal lisens.

CCBY: Melanie Imming og Jon Tennant

http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/


Hva skal forskeren gjøre?

- Planlegge datahåndteringen

- Beskrive datahåndteringen

- Inkludere etiske refleksjoner i søknaden og 
begrunne hvilken grad av åpenhet som er mulig 
og hensiktsmessig for god forskning

- Inkludere tilstrekkelig informasjon i samtykkeskrivet,
herunder hva som er formålet med bruken av data

Vibeke Videm, leder REK midt



Hovedregler:

- Informert samtykke

- Personidentifiserbare opplysninger skal ikke fremkomme ved
publisering eller annen offentliggjøring

 Hvordan er samtykkeskrivet utformet?

 Er åpne data reelt anonyme?
Mulighet for «bakveisidentifisering»?

Vibeke Videm, leder REK midt
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DMP, datasharing og personvern -
Noen erfaringer fra EU-prosjekt
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EU perspektivet

• Åpenhet!

• Krav: Åpen tilgang til prosjektresultater 
– Stort sett ingen problem for forskere

• Ønske: Åpen tilgang til og gjenbruk av prosjektdata
– Mange fordeler med datadeling for mange

– Men hva med personvern? Hva er mulig? Ønskelig? Problematisk?

– EU kjører en Open Research Data (ORD) pilot i H2020

– Prinsippet: «Så åpent som mulig, så lukket som nødvendig»

• Data Management Plan
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Data Management Plan

• Enkelt?
– Kanskje ikke - og retningslinjer, skjema og 

støttefunksjoner er fortsatt under utvikling

– Kan være vanskelig å finne riktig hjelp

• Nyttig?
– Absolutt!

– Nøkkeldokument gjennom hele prosjektet

– Hjelper med å tenke gjennom og forberede 
alle faser i data livssyklusen – og de kan være 
flere enn du tror! Og komme tidligere..

© Goshen College
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Erfaringer fra FP7 og H2020

2012-2015 FARSEEING (FP7-ICT prosjekt)
– ‘Data processing and data mining…’
– ‘Simple data management platform…’
– ‘Data management efforts like recharging and data download…’

2016-2019 PreventIT (H2020-PHC prosjekt)
– Valgte å ikke bli med i ORD pilot – men ja til en DMP (og DAP)
– DMP som Task og Deliverable:

• Hvilken data; om/hvordan data vil bli utnyttet/gjort tilgjengelig for verifisering og 
gjenbruk; data oppbevaring; datadeling strategi iht. etikk, personvern og lovverk

– GDPR varslet etter innsendt søknad, trådte i kraft midtveis i prosjektet
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PreventIT Preliminary DMP
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PreventIT Final DMP
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Erfaringer H2020 IMI

2019-2024 Mobilise-D (IMI prosjekt)
– ‘Valgte’ å bli med i ORD pilot
– Hovedfokus fra EU: 

• Making data FAIR – Findable, Accessible, Interoperable and Re-usable

– Data Management nevnt på nesten hver side i søknaden
– DM plattform som egen Work Package:

• Definer standarder for lagring, analyse og deling av prosjektdata
• Innovativ metadata management

– DMP:
• Metodene for å samle inn, sjekke, validere og behandle data
• Sørge for at alle aktiviteter blir utført i samsvar med GDPR
• Håndtere skalerbarhet og tilgjengelighet av data utover prosjektet
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Data Management Platform
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DMP version 1 (av 3)


