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Agenda

● SciLifeLab Data Management Support

○ Exempel på aktiviteter runt forskningsdatahantering

● FEGA Sweden



SciLifeLab Data Management Support
- Vi är här för att ge stöd genom hela datats livscykel

Mål:
● att maximera värdet av life science data

● att lyfta fram och sprida information om 
FAIR-principerna, Öppen Vetenskap och 
välordnad forskningdatahantering.

● erbjuda tjänster, verktyg och support för 
forskningsdatahantering, IT och datadelning

● att göra kurser/fortbildning inom 
Datahantering, Öppen vetenskap etc. 
tillgängliga.

Tjänster och verktyg

Guider

Arrangemang och event

SupportKurser
SciLifeLab RDM Services and Support är en gemensam aktivitet mellan 
SciLifeLab Data Centre och NBIS Data Management team. 

Vi ger support till, och samarbetar med både forskare och 
infrastrukturenheter verksamma  inom life science i hela Sverige.



NBIS: 1 Data Manager och 8 Data Stewards

Data Centre: 1 Data Manager, Head of OS, Project Lead och 6 Data Stewards
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SciLifeLab RDM Guidelines
- Knowledge hub for management of life science research data in Sweden

● Webbportal med goda exempel på hur 
forskare kan följa FAIR principerna.

● Hur man maximerar värdet av 
forskningsdata under datats livscykel

● Bygger på ett svenskt life science perspektiv

● Helpdesk för datahanteringsfrågor

● Samlar vägledande information, verktyg och 
utbildningsmaterial från andra aktörer

Topics: What is RDM? Data transfer

Human data FAIR principles

https://data-guidelines.scilifelab.se 

RDM Guidelines

-a knowledge hub 
for research data 
management 

https://data-guidelines.scilifelab.se


SciLifeLab - En nationell forskningsinfrastruktur

SciLifeLab 
• är en  nationell 

forskningsinfrastruktur för 
banbrytande molekylär 
livsvetenskap i Sverige

• en nationell satsning på svensk 
forskningsinfrastruktur från 
regeringen 

• SciLifeLab:s övergripande vision är 
att möjliggöra banbrytande, 
tvärvetenskaplig forskning som 
annars inte vore möjlig att 
genomföra i Sverige och att främja 
att forskningen leder till 
samhällsnytta. 

• Verksamhet över hela Sverige



SciLifeLabs 4 dimensioner

Infrastructure
10 technology platforms, 40 units
>1400 users and 3000 projects per year
~ 500 technology experts

• Bioinformatics 
• Genomics
• Clinical Genomics
• Clinical Proteomics and immunomonitoring
• Metabolomics
• Spatial biology
• Cellular and Molecular Imaging
• Integrated Structural Biology
• Chemical Biology and Genome Engineering
• Drug Discovery and Development

Data-driven life science 
3.1 billion SEK, 12-year-program 
Accelerating the data-driven life science 
paradigm shift

• Four strategic research areas
• Recruiting talent from across the globe
• Academic and industry PhD and 

postdoc programs
• Sparking collaborations, innovation 

and interdisciplinary team science
• Building a strong computational and 

data science base for open, real-time 
data

Research environment
Approx. 190 affiliated research groups

• Environment and climate change
• Farming and forestry 
• Evolution and biodiversity
• Gene editing 
• Biofuels and biomaterials
• Microbiology and microbiome
• Drugs and biomedicine
• Healthcare and aging

Training Hub
~ 3000 participants per year

Consolidates and coordinates training efforts 
across the SciLifeLab ecosystem, giving the life 
science community easy access to the 
SciLifeLab infrastructure knowledge, skills and 
expertise. 



Vårt mål är att öka det vetenskapliga värdet av de 
forskningsdata som produceras genom att;

• erbjuda service, information, resurser och verktyg 
inom  datahantering och  IT

• lyfta FAIR, öppen datadelning,  Öppen vetenskap, 
goda råd för att hantera data genom data livscykelns 
faser. 

• Central supportfunktion för IT and forskningsdata vid 
SciLifeLab och för DDLS och PLP programmen.

SciLifeLab Data Centre



• Koordinerar nationella och internationella aktiviteter 
kopplade till data och IT. Partner i flera 
internationella projekt som BY-COVID, CONVERGE 
etc.

• Erbjuder centrala servicefunktioner, verktyg och 
datahanterings-support, till exempel inom 
bibliometri, rapportering, anslag och utvärderingar. 

• Driver den svenska Pathogens Portal, SciLifeLab 
Data Platform och RDM Guidelines bla. 

• All dessa följer principerna för Öppen vetenskap
• DC har även ett nytt initiativ för Öppen vetenskap 

som drivs av vår nya Head of Open Science Chris 
Erdmann, om har en bred bakgrund inom Öppen 
vetenskap och FAIR och bl a arbetat inom RDA. 

SciLifeLab Data Centre

https://pathogens.se/
https://data.scilifelab.se/
https://data.scilifelab.se/
https://data-guidelines.scilifelab.se/


NBIS-National Bioinformatics Infrastructure Sweden

Umeå

Stockholm

Uppsala

Linköping
Göteborg

Lund

~120 anställda vid 6 
olika noder 

distribuerade över 
Sverige med expertis 

inom många 
omics-relaterade 

områden

● NBIS utgör SciLifeLabs bioinformatik plattform

● NBIS utgör den svenska noden i ELIXIR, den 
europeiska infrastrukturen för biologiska data

● Uppsala Universitet bär huvudmannaskap 
för NBIS 

Statistics

Computer
Science

Biology

Bioinformatics



NBIS kärnverksamhet
‘To help the Swedish research community build knowledge in analyzing large and complex omics data

and to make bioinformatics easily accessible for life science researchers’

Support services ranging 
from short consultations 
to long-term embedded 

bioinformaticians.

Training events in 
advanced and applied 

bioinformatics.

Providing infrastructure in 
the form of services, 

computational resources, 
tools and guidelines to the 

life science community.

Support TrainingInfrastructure



Frågor ?



SciLifeLab genererar olika typer av data 
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Olika sätt vi arbetar med data

Datahantering -
helpdesk

Lagring, användning 
& åtkomst

Känsliga data 
(FEGA Sweden) Kurser och training Spåra flöden av 

dataset

Datahanterings- 
planer: support och 

utbildning

SciLifeLab 
Data RepositoryMetadata Publikations-

databas
Öppen vetenskap 

och FAIR data

Stöd till SciLifeLab 
program (ex DDLS)

Resurser och 
verktyg för 

datahantering
Stöd till infrastrukturOutreachDatadelning



SciLifeLab Data Platform

Alternativa metrics

Lagring

Beräkningsresurser



Data Stewardship Wizard (DSW)
- ett verktyg för att skapa datahanteringsplaner (DMP:er)

Gå till: 
https://dsw.scilifelab.se
youtu.be/HY2DVnNGkAs 
(kort intro till DSW)

● SciLifeLab har en egen instans av DSW 
med ett interaktivt frågeformulär 
specifikt för life science.

● Templat som är specifika för 
anslagsgivare som Vetenskapsrådet 
och H2020.

● Inlogg genom att använda 
universitetskontot (SWAMID).

● Om du behöver hjälp? Vi har ett 
dedikerat team som erbjuder support.

https://dsw.scilifelab.se
https://youtu.be/HY2DVnNGkAs


https://www.scilifelab.se/event/data-management-plans-in-practise/

Events: Data Management Plans in Practise

• Samarbete med 
universitetsbiblioteken vid 
Uppsala och Umeå universitet

• Inbjudna anslagsgivare

• Demo av DMPonline och 
DSW

• Öppet för forskare och 
intresserade från alla 
forskningsområden



● Publicera dina data så tidigt som möjligt, och så sent som 
nödvändigt.

○ Embargo kan appliceras 

○ Vi kan erbjuda hands-on support till forskare för att lägga 
upp data in de flesta europeiska datarepositorier

○ Minimerar risken för att förlora data och metadata

○ Humandata

Dela data

Humandata

FAIR principerna Datadelning

domänspecifika repositorier



Välj rätt datarepositorie för dina data

Är domänspecifika data 
repositorier tillgängliga?

Är något generellt data 
repositorie tillgängligt?

Är något institutionellt data 
repositorie tillgängligt?

Nej

Ja

Innehåller dina data känsliga 
eller personlig information?

Support Support Support Support 

Kom ihåg att göra metadata 
tillgängliga i t.ex. SciLifeLab 
Data Repository även om dina 
känsliga data inte kan göras 
öppet tillgängliga så att andra 
vet hur de ska göra för att 
ansöka om att få tillgång.

Nej Nej



SciLifeLab Data Repository

https://scilifelab.figshare.com 

• Institutionell instans av FigShare 

• Publicering av generella 
forskningsdata, kostnadsfritt

• Tillgängligt för forskare verksamma 
vid alla svenska lärosäten som arbetar 
inom SciLifeLabs forskningsområden.

• Generella data som inte passar in i 
specifika repositorier. 

• Möjligt att välja vilken licens och 
embargo.

scilifelab.se/data/repository/submission/

https://scilifelab.figshare.com/
https://figshare.com/
https://www.scilifelab.se/data/repository/submission/


Varför välja SciLifeLab Data Repository?

• Data ges en permanent identifierare, DOI
• Nästan alla filformat kan användas 
• Koppla data till publikation
• Indexerat av Google Dataset Search och Google Scholar
• Koppla data till anslagsgivare genom Dimensions
• Integration med GitLab, GitHub, Bitbucket och  ORCID
• Dina data blir lätta att hitta och återanvända.

• Vi har en egen granskningsprocess för att få användbara metadata
• Vi kan även skapa metadata-poster för känsliga eller personliga data som 

inte kan delas.  

Och det ökar FAIRness för dina data



Dela en databeskrivning

Hur kan jag logga in?

- Du kan enkelt logga in med hjälp av samma användaruppgifter som du 
loggar in på ditt universitetskonto. 

Hur kan jag lägga upp en beskrivning om mina forskningsdata?

- Läs vår dokumentation ”submission guidelines” och följ flödesschemat. 
- Alla databeskrivningar kommer genomgå en granskningsprocess och 

manuell kurering av ett dedikerat team
- Supportfunktion till forskare som behöver hjälp med att dela data eller 

skriva en databeskrivning

scilifelab.se/data/repository/submission/

https://www.scilifelab.se/data/repository/submission/


RDM Guidelines
- en informationshub 
för datahantering för 

svensk life science 
forskning

data-guidelines.scilifelab.se/ 

https://data-guidelines.scilifelab.se/


data-guidelines.scilifelab.se

https://data-guidelines.scilifelab.se/






SciLifeLab RDM Guidelines
- Knowledge hub for management of life science research data in Sweden

● Webbportal med goda exempel på hur 
forskare kan följa FAIR principerna.

● Hur man maximerar värdet av 
forskningsdata under datats livscykel

● Bygger på ett svenskt life science perspektiv

● Helpdesk för datahanteringsfrågor

● Samlar vägledande information, verktyg och 
utbildningsmaterial från andra aktörer

Topics: What is RDM? Data transfer

Human data FAIR principles

https://data-guidelines.scilifelab.se 

RDM Guidelines

-a knowledge hub 
for research data 
management 

https://data-guidelines.scilifelab.se


Diskussion

Hur kan vi samordna information och resurser med varandra? 

Hur skulle ni vilja att ett samarbete med SciLifeLab Data Management 
Support ser ut?



Tack för uppmärksamheten så här långt!



FEGA Sweden
Ett repositorium för tillgängliggörande av känslig data 

från svensk livsvetenskapsforskning

Markus Englund
SNDs nätverksträff i Uppsala 2023-11-07



Vad menar vi med “känslig data”?

“känsliga data” handlar i vårt fall om det som man brukar kalla känsliga personuppgifter, det vill 
säga uppgifter om:

• etniskt ursprung
• politiska åsikter
• religiös eller filosofisk övertygelse
• medlemskap i fackförening
• uppgifter om hälsa, sexualliv eller sexuell läggning
• genetiska uppgifter
• biometriska uppgifter som entydigt identifierar en person.

31



Det finns olika sätt att tillgängliggöra känsliga data

Utanför kontrollerad 
datormiljö

Inom kontrollerad
datormiljö

32



Vilka problem finns när det gäller att få 
och ge tillgång till känsliga 

forskningsdata?

33



Många hinder för att återanvända känsliga data

• Svårt att hitta dataset

• Oklart hur man går tillväga för att få tillgång till data

• IT-stöd för åtkomst saknas

• Osäkerhet kring vad lagen säger

• Bristande metadata (eftersom data inte deponeras i repositorier)

• Etiskt tillstånd medger inte sekundäranvändning

34



Många hinder för att dela känsliga data

• Befintliga repositorier lever inte upp till svenska lärosätens 
(och andra myndigheters) krav

• Tydliga processer saknas för hur delning ska gå till
(vanligt att forskare delar data på egen hand efter projektslut)

• Osäkerhet kring vad lagen säger

• IT-stöd för tillgängliggörande av data saknas

• Plan saknas för hur data ska arkiveras efter projektslut

• Etiskt tillstånd medger inte delning för sekundäranvändning

35



Hur kan vi underlätta för forskarna?

36



Vår lösning: FEGA Sweden

• Svensk nod inom Federated European Genome-phenome Archive (FEGA)

• Nationellt domänspecifikt repositorium för att göra data från svensk 
livsvetenskapsforskning FAIR (Findable, Accessible, Interoperable and 
Reusable)

• Känsliga data lagras i Sverige (hos Sunet med finansiering från 
Vetenskapsrådet)

• Inte ett arkiv i arkivlagens mening
• Sjösätts förhoppningsvis under 2023

37



NBIS svarar för utveckling och användarstöd

• Utveckling av mjukvara sker genom internationellt 
samarbete

• Uteslutande öppen källkod

• Globala standarder (t.ex. GA4GH för kryptering och 
EGA för metadata)

• Generella biträdesavtal har tecknats med de större 
lärosätena för att underlätta datadelning

• Helpdesk med data stewards som ger stöd kring deponering 
och delning av data

38



FEGA – ett växande internationellt nätverk

• FEGA är ett formaliserat nätverk av nationella noder och EGA (European 
Genome-phenome Archive)

• Idag med en handfull nationella noder (bl.a. Finland, Norge, Portugal och 
Tyskland)

• Samarbete över nationsgränser för att möta forskarnas behov

• Styrs av en strategisk kommitté och en operativ kommitté

• Arbetar aktivt för bättre datahantering, till exempel jobbar man med en ny 
metadatamodell

39



FEGA Sweden bidrar till att göra data FAIR

Findable
Dataset tilldelas 
accessionsnummer 
från EGA

Dataset synliga på 
ega-archive.org 

Accessible

Publika metadata 
på ega-archive.org 

System för 
accesshantering

Säker överföring av 
data

Interoperable

Filformat enligt 
rekommendation 
från EGA

Publika metadata 
enligt EGAs 
metadataschema

Reusable

Standardiserade 
data och metadata

Tydligt vad som 
gäller för tillgång 
och användning

40
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Hur hanteras access till data 
i FEGA Sweden?

41



Accesshantering i FEGA Sweden – så här har vi tänkt

• Access hanteras på dataset-nivå

• Accesshantering sköts av personuppgiftsansvarig (PuA)
• PuA bestämmer vilka personer som ska ha rätt att bevilja access
• PuA bestämmer hur processen för beviljande av access ska se ut

• Systemet REMS (Resource Entitlement Management System) används för att hantera access 
till data:

• Forskare ansöker om access
• Handläggare granskar ansökan och bjuder in ytterligare granskare
• Handläggare beslutar om access
• Forskaren ges automatiskt tillgång till data när en ansökan beviljats

42



Accesshantering i FEGA Sweden – så här har vi tänkt

Forskare REMS Handläggare

Ansöka

Granska

Godkänn
Delge beslut

Utfärda 
accessbevis

Ladda ner data

43



Förslag på ansvarsfördelning vid deponering av data

Forskare
Uttrycker önskemål att 
deponera data

Registrerar publika 
metadata

Laddar upp krypterad data

Meddelar när det är dags 
för release

Data Access Unit (DAU)
Registrerar dataset i REMS

Kopplar dataset till 
handläggare i REMS

Registrerar Data Access 
Agreement och Data 
Access Committee i 
DAC-portalen

FEGA Sweden
Tar reda på vem som är 
personuppgiftsansvarig 
(PuA)

Informerar DAU (vid PuA) 
inför deponering

Granskar publika metadata

Informerar DAU inför 
release

44



Tack!

https://fega.nbis.se

Helpdesk: ega-se@nbis.se 

45
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Extra bilder



Metadata record
-endast metadata om forskningsmaterialet

https://doi.org/10.17044/scilifelab.13325822.v1

Metadata-records
• Känsliga data
• Data som inte kan 

delas öppet
• Kriterier för tillgång
• Information om hur 

man ansöker om 
tillgång

• Kontaktuppgifter

https://doi.org/10.17044/scilifelab.13325822.v1


● Pandemin har påverkat och förändrat 
samhället och forskningen. 

● Öppen datadelning → nyckel till att mildra 
pandemins påverkan på samhället.

● Den svenska COVID-19 dataportalen (2020)

○ Nationella noden för European COVID-19 
Data Platform.

○ Pandemisk beredskap-  SciLifeLab 
Pandemic Laboratory Preparedness 
Program.

● Swedish Pathogens Portal (2023)

○ Breddat scope till att omfatta alla 
patogener.

○ pathogens.se/

User case: Datadelningen har haft påverkan 

https://www.pathogens.se/

