
1
Läkartidningen 

Volym 113

KOMMENTAREN

Det är god sed att bevara forsk-
ningsdata och att dela dem med 
andra forskare på begäran, om 
nödvändigt efter anonymise-
ring. Universitet och högskolor 
har också en juridisk skyldighet 
att arkivera forskningsdata. 

I praktiken är dock tillgång-
en till data ofta beroende av den 
enskilde forskarens arkivreda 
och beredvillighet att dela med 
sig. Idealfallet är att forskaren 
kan förklara var data finns, hur 
filerna kan öppnas och hur va-
riablerna kan identifieras samt 
tillhandahålla metadata som be-
skriver hur datasetet tagits fram. 

Men dessvärre är det inte 
ovanligt att forskare har bytt dator eller 
arbetsplats, inte längre minns var data 
finns sparade eller har glömt bort vad va-
riabelnamnen betyder eller hur data gene-
rerats och bearbetats [1, 2]. Det som hade 
kunnat upptäckas genom ny- eller omana-
lyser förblir då dolt och oupptäckt.

Varje gång ett dataset går ad mortem och 
blir funktionellt otillgängligt blir det svå-
rare att få en korrekt överblick av fältets 
kunskapsläge. Risken för snedvridning 
(bias) ökar när andelen tillgängliga data 
minskar och effektskattningar blir mind
re säkra. En vetenskaplig litteratur med 
ett växande antal påståenden om bevisa-
de effekter men för vilka data inte längre 
kan granskas riskerar att få ett sjunkande 
samlat bevisvärde över tid.

Öppna data för att utvinna ny kunskap
Rapporter av kliniska prövningar och and

ra experiment innehåller ofta 
endast sammanfattningar av 
data och effektskattningar från 
statistiska modeller. Det full-
ständiga datasetet är vanligen 
mycket rikare och innehåller 
dessutom ofta värdefull infor-
mation som inte analyserats 
och rapporterats. 

Att förutsäga exakt vilka frå-
gor som ett dataset kan besva-
ra är svårt. Metaanalyser med 
aggregerade data ger bättre ef-
fektskattningar än enskilda stu-
dier, men metaanalyser med 
individdata ger ännu bättre ef-
fektskattningar. Detta beror bl a 
på att mer varians kan förklaras 

i statistiska modeller som använder vari-
abler som har registrerats på individnivå. 
Heterogenitet som minskar skattningens 
säkerhet kan uppstå exempelvis om olika 
studier har analyserat data på skilda sätt, 
t ex genom att använda olika kovariat i 
regressionsmodeller. Om individdata är 
tillgängliga kan sådan heterogenitet över-
vinnas.

Tillgången på data påverkar också starkt 
risken för snedvridning (bias) i en meta
analys. Snedvridning uppstår exempelvis 
när vissa resultat inte har publicerats på 
grund av att fynden gick i en viss riktning 
eller saknade statistisk signifikans. Ju mer 
data som saknas, desto större blir risken 
för snedvridning. Ju mer aggregerade data 
är, desto sämre går det att hantera förväx-
lingsfaktorer [3]. 

För att en vetenskaplig rapport ska få sitt 
största värde som byggsten för kunskap är 
det därför angeläget att data görs tillgäng-
liga, helst i så fullständig och obearbetad 
form som möjligt. I dag finns mycket goda 
möjligheter att publicera öppna data ge-
nom olika fältspecifika eller allmänna 
arkiv, ofta utan kostnad för den enskilde 
forskaren. En bra utgångspunkt är den lis-
ta över öppna arkiv som hålls av tidskrif-
ten Scientific Data (http://www.nature.
com/sdata/policies/repositories#general).

Tvivelaktiga forskningspraktiker och fusk
Tvivelaktiga forskningspraktiker minskar 

forskningens tillförlitlighet. Ett exempel 
är utfallsväxling i kliniska prövningar: om 
det från början avsedda utfallsmåttet (t ex 
mortalitet) inte uppvisar några tydliga re-
sultat, kan det hända att forskarna i stället 
lyfter fram ett annat utfallsmått  (t ex ra-
diologisk tumörprogress). Problemet med 
detta är förstås att om man använder till-
räckligt många utfallsmått är det alltid 
något som visar en statistiskt signifikant 
effekt av ren slump. 

Utfallsväxling kan därför skapa en miss-
visande bild av hur effektiv en behandling 
är. Med öppna data är det möjligt att om
analysera ett dataset, exempelvis i enlighet 

med den plan som angivits i ett preregist-
rerat studieprotokoll, för den händelse att 
den slutliga vetenskapliga rapporten avvi-
ker från protokollet utan övertygande skäl.

I ljuset av avslöjanden om oredlighet på 
svenska lärosäten är det angeläget att fun-
dera över hur fusk och tvivelaktiga prak-
tiker kan förebyggas. Centrala etikpröv-
ningsnämndens expertgrupp för oredlig-
het i forskning beslöt nyligen i ett fall med 
duplicerade fotomikrografier att det var 
oredligt att de rätta bilderna inte kunde vi-
sas upp på begäran [4]. Om de foton för vil-
ka de publicerade bilderna uppgavs vara 
representativa hade publicerats öppet i ett 
digitalt arkiv, skulle det inte ha varit möj-
ligt att på detta sätt tappa bort data. 

Det är dessutom troligt att en oavsiktlig 
förväxling aldrig hade skett om man öp-
pet arkiverat dem, eftersom arkiveringen 
medför att man noga går igenom och an-
noterar data. En eventuell avsiktlig för-
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växling hade lättare kunnat upptäckas av 
referentgranskare om de hade haft till-
gång till hela materialet.

Etisk skyldighet mot forskningspersonerna
När forskningspersoner deltar i kliniska 
prövningar eller andra studier underkas-
tar de sig risker och intrång för att bidra 
till kunskapsutvecklingen. Den etiska be-
dömningen av en studie grundar sig i en 
avvägning mellan risker och förväntad 
nytta. Kunskapsnyttan är beroende av att 
studiens resultat blir tillgängliga. Om data 
inte i någon form kan användas har för-
sökspersonernas risker varit förgäves. Det 
ankommer på varje ägare av forskningsda-
ta, särskilt från människor och djur, att se 
till att största möjliga kunskapsvärde kan 
utvinnas och helst återföras till den popu-
lation från vilken data hämtats.

Data från människor måste anonymise-
ras på ett tillfredsställande sätt innan de 
publiceras. Kunskapsvärdet av att publi
cera data öppet måste balanseras mot 
risken för identifikation och uppgifter-
nas känslighet. I de flesta fall kan risken 
för identifikation hanteras genom att va-
riabler med unika värden (t ex ålder och 
kroppslängd) kategoriseras eller stryks. 

Vissa typer av data, exempelvis radiolo-
giska bilder, kan inte anonymiseras helt. 
Man måste då överväga vilka riskmodeller 
som kan vara aktuella, hur sannolika de är, 

och om ytterligare åtgärder kan vidtas för 
att minska risken, såsom att beskära bil-
derna. Exempelvis är det möjligt vid publi-
cering av hjärnavbildningsdata att inte ta 
med ansiktsregionen.

Meritsättning av öppna data
Det är en utmaning för utvecklingen av 
öppna data att flytta det vetenskapliga 
meritvärdet från artefakten (publikatio-
nen) till själva innehållet (data, analyskod, 
tolkningar). På sätt och vis är detta bara en 
aspekt av det välkända problemet att för-
fattarlistor inte på något tydligt sätt av-
speglar författarnas respektive bidrag till 
publikationen.

I New England Journal of Medicine har 
öppna data debatterats under året. Det 
började med att Dan Longo och Jeff Dra-
zen, två av redaktörerna, i en ledare bekla-
gade sig över risken för att »dataparasiter« 
ska snylta på andras arbete och publicera 
resultat från data som de själva inte sam-
lat in [5]. I sociala medier väckte ledaren 
muntert löje. 

Ändå pekar Longo och Drazen på en öm 
punkt: Till dess att vi har hittat ett sätt att 
meritvärdera öppna data är varje dataset 
en investering för den enskilde forskaren. 
Här vilar ett ansvar på forskningsfinan
siärerna att utveckla riktlinjer som tydligt 
värdesätter forskningens innehåll i stället 
för potentiellt missvisande indikatorer så-
som antalet publicerade artiklar.

En åtgärd som visat sig öka publicering 
av öppna data är att tidskriften sätter en 
digital stämpel (badge) på artikeln om 
den innehåller öppna data. När stämplar 
för öppna praktiker infördes i tidskriften 
Psychological Science ökade andelen ar-
tiklar med öppna data från mindre än 5 
procent till över 40 procent [6]. Någon mot-
svarande ökning kunde inte observeras i 
jämförbara tidskrifter under samma tid. 

Åtgärder för öppna data
Internationella tidskrifter och anslagsgi-
vare har börjat kräva att forskningsdata 
och forskningsmaterial ska göras fritt till-
gängliga, inte bara för andra forskare utan 
också för allmänheten (öppen tillgång el-
ler »open access«). Vetenskapsrådet har fö-
reslagit riktlinjer som innebär att forsk-
ningens resultat både i form av rapporter 
och data ska göras fritt tillgängliga senast 
från år 2025 [7]. 

Även EU är i färd med att införa krav på 

öppen tillgång, och det återstår att se hur 
dessa kommer att implementeras i Sverige 
och andra medlemsstater [8].

Vi ser fram emot att regeringen tar ställ-
ning till Vetenskapsrådets föreslagna rikt-
linjer. Forskningsfinansiärer borde väga in 
öppna data som kvalitetsmarkör vid be-
slut om anslag, och lärosäten borde göra 
det vid beslut om anställning och beford
ran. 

Lärosäten och finansiärer borde ock-
så agera för att rädda viktiga dataset som 
riskerar att bli funktionellt otillgängliga. 
Prioritet bör ges åt sådana dataset som in-
formerar klinisk och annan praktik, t ex 
data från kliniska prövningar, och åt data
set som är unika och svåra att återskapa. 

Till sist vilar ansvaret för att värdesät-
ta praktiker som stödjer reproducerbarhet 
på oss alla som är aktiva som forskare och 
tillsammans bygger upp vår vetenskapliga 
kultur. s

b Potentiella bindningar eller jävsförhållanden: Inga 
uppgivna.
Citera som: Läkartidningen. 2016;113:ELCU

Öppna och fritt tillgängliga forskningsdata ger 
både möjligheter och utmaningar.  
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