Forskningens utveckling och myn‘digheternas

medverkan

Erik Allander Jan Freese

Sten Johansson Jan Forsstrom

Denna artikel ar ett bearbetat referat av en pa-
neldebatt vid Socialmedicinska fdoreningens
varmote 1984. Erik Allander, professor i social-
medicin vid Huddinge sjukhus, var ordférande
under debatten. Ovriga deltagare var Sten Jo-
hansson, generaldirektor vid Statistiska central-
byran, Jan Freese, generaldirektér vid Datain-
spektionen, Jan Forsstrom, departementsrad i
Justitiedepartementet samt Téres Theorell, pro-
fessor vid Institutet for psykosocial miljomedi-
cin och ledamot av Karolinska Institutets etiska
kommitté.

Peter Allebeck har svarat for den redaktionella
bearbetningen.

Erik Allander:

Som forskare tycker vi kanske ibland att var verk-
samhet ar for mycket utsatt for olika regler och
bestimmelser. Vi har forskningens frihet kontra de
regler som samhillet skapar for forskningen. Vi har
ocksad samhillets och myndigheternas hanteringar
av viarden och hur dessa fordndras. I denna panel
ska vi forsoka ge oss i kast med det svara temat
Forskningens utveckling och myndigheternas
medverkan’’. For att ge viss struktur at debatten
har jag givit paneldeltagarna foljande fem fragor:

1. Den forskningsetiska bedomningen. Bade den
etiska kommittén och Datainspektionen gor bedom-
ningar av integritetsintranget vid forskningsprojekt.
Vad finns det for skillnader mellan dessa bedom-
ningar?
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Tores Theorell

2. Det informerade samtycket. Detta ar en myc-
ket viktig princip for ett projekts godkdnnande. I
praktiken finns det dock vissa avsteg fran den hér
principen och pa dokumentation av den medver-
kandes forstaelse av projektets innehall och syfte.
Vilka framtida utvecklingslinjer kan man skonja
har?

3. Datoriseringen kommer sannolikt att fortsitta
liksom tillskapandet och anvandningen av person-
bunden information. Hur skall principen om fri till-
géang till information balanseras mot risken av att
myndigheterna utvecklar ett visst informationsmo-
nopol?

4. Forskningen dr internationell. Vilka hinder
och magjligheter finns mot internationell insamling
och utbyte av personbundna forskningsregister?
Skall eller kan ett sadant omréade forfattningstek-
niskt regleras?

S. Myndigheternas stod. Hur kan myndigheter
idag och fore 90-talet tinkas stodja registerbundna
forsknings- och utredningsuppgifter?

Jag ger darmed ordet i tur och ordning till panel-
deltagarna.

Sten Johansson:

Motiveringen for de forsta folkrikningarna pa 1700-
talet var att de skulle vara underlag for den sam-
hillsmedicinska forskningen. Man ville kartligga
epidemierna och fa underlag for att bekdmpa den
fruktansvirda spidbarnsdddligheten som radde.
Samma motiveringar finns naturligtvis idag. Genom
vart folkbokforingssystem med personnummer
finns mojligheter till samhallsmedicinsk och epide-
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Genom vart folkbokforingssystem med per-
sonnummer finns mojligheter till samhdillsme-
dicinsk forskning som inte finns i linder utan-
for Norden.

miologisk forskning som inte finns i andra lander
utanfor Norden. Mitt bestamda intryck ar dock att
varken SCB (Statistiska centralbyrdn) eller den
samhéllsmedicinska forskningen dnnu riktigt har
levt upp till mojligheterna. Vi har trots manga lyc-
kade insatser inte dnnu kunnat ta tillvara de mojlig-
heter som finns i vart land att limna betydelsefulla
bidrag till den internationella forskningen pa sam-
héllsmedicinens omréade.

SCB vill pa varje mojligt sitt bidra till att stirka
och forbattra den samhallsmedicinska forskningens
villkor i Sverige. Vi forsoker genom folkupplysning
motverka de kampanjer som pagar mot datateknik
och registeranvandning. Vi forsoker fa till stand
ytterligare forstarkningar av sekretess-skyddet for
uppgifter som lamnas for forskning och statistik,
och i folkupplysningskampanjen behover vi de me-
dicinska forskarnas 6ppna och offentliga stod.

Jag skall hérefter besvara de fragor som Erik
Allander stallde:

1. Jag anser att datainspektionens bedomningar
av forskningsprojekt ar okvalificerad och onddig.
Jag anser att forskningsetiska kommittéers bedom-
ningar av medicinska forskningsprojekt ar helt befo-
gade och nodviandiga. Etiska bedomningar ar ocksa
nodvandiga i samhallsvetenskapliga experiment och
i sd kallad aktionsforskning inom samhillsforsk-
ningen. For 6vrig samhillsvetenskaplig forskning
racker det ofta med etisk bedomning i efterhand.
Oradd samhallsvetenskaplig forskning ar lika viktig
for opinionsbildningens frihet som oradd journali-
stik.

2. Principen om projektdeltagares informerade

Jag anser att datainspektionens bedomningar
av forskningsprojekt dar okvalificerad och oné-
dig.

Forskningsetiska kommittéers bedomningar
av projekt dr helt befogade och nodviindiga.

samtycke ar viktig och etiskt ofrdnkomlig i all forsk-
ning om ménniskor. Det dr ocksa en princip som
alla samhallsvetenskapliga forskare som gjort in-
tervjuundersokningar tillampat @nda sedan man
borjade gora sddana. Men da skall det vara fraga om
deltagande i verklig mening och med detta menas
att man later sig intervjuas, undersokas, delta i ett
experiment, el dyl. Om det inte ar deltagande i den-
na mening sa ar principen om informerat samtycke
inte sarskilt meningsfull. Anvandning av admini-
strativa uppgifter for statistik och forskning bor inte
klassificeras som projektmedverkan. Det skall rac-
ka med allmin information pa de blanketter som
medborgarna fyller i att uppgifterna som lamnas fér
och kan anvindas for statistik och forskning.

SCB vill utveckla samarbetet med forskarna

3. Risken for att SCB far négot slags informations-
monopol skall motverkas genom att SCB, pa for
uppgiftslaimnarna betryggande villkor, samverkar
pé olika sitt med forskningen. P4 SCB ser vi fram
mot en tid d& vi kan fa de forsta journalisterna som
ar sa vilutbildade att de vill komma till SCB och
gora egna statistiska bearbetningar.

4. Den internationella forskningens behov av ut-
byte av personbundna forskningsregister &ar ett
verkligt svérldst problem. Som det nu ar anser vi
oss bara inom Sveriges granser kunna medverka till
sadana projekt, dvs under forutsittning att forsk-
ningen forldaggs hit eller svenska data bearbetas i
Sverige. Det ar den regel som giller i dag och den ar
i princip mycket hard.

S. Jag rdaknar upp i rask takt vad vi vill gora. Vi
kan redan nu efter sedvanlig sekretessprovning stél-

la avidentifierat material till forfogande for forsk-
ning. Vi kan medverka i projekt diar samkorda regis-

Principen om projektdeltagares informerade
samtycke ar viktig och etiskt ofrankomlig.
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ter avidentifieras fére utlimnande till forskning. Vi
kan i vissa fall efter mycket strang provning lamna
ut individuppgifter till forskningsprojekt. Vi kan na-
turligtvis nar som helst ata oss att sjalva gora bear-
betningar, vilka som helst, men tyvérr ar kostna-
derna hoga for sddana bearbetningar. Vi star ocksa
till forfogande for statistisk konsultation i forsk-
ningsprojekt. Vi utreder mojligheterna att inritta
forskarplatser inom SCB som fordelas till forskare
som, efter provning av SCBs vetenskapliga rad, far
tillgdng till kontorsrum, telefon, dataterminal, pro-
gramvara, stod och hjalp fran SCB.

Vi utreder méjligheter och kostnader for att ur
alla viktiga register inom SCB ta bort personnum-
mer och andra identitetsuppgifter och ersitta dem
med ett krypterat statistiknummer. Detta omdjlig-
gor ofrivillig eller oforsiktig identifiering i samband
med bearbetning, och forsvérar kraftigt varje form
av avsiktlig obehorig identifiering.

Jan Freese:

Forskningens frihet tror jag 4r en myt som det &r
hog tid att avliva. Jag tror att datalag och datain-
spektion ir ett visentligt mycket mindre hinder for
fri forskning an tex medelsfordelningen i samhallet,
beroendet av projektdeltagare m m. Nagon total fri-
het finns inte pa det hir omradet precis som det inte
finns pa sirskilt manga andra omraden heller.

Viktigt med informerat samtycke

Det hiar med information har férandrats. Mangden
information har forandrats och det hir *’deltagandet
i verklig mening’’ som berordes av Sten Johansson
ar ganska ointressant, nir man via register kan fa in
visentligt mycket mer information om en ménniska
an vad man féormar plocka in under en intervjuun-
dersokning. Jag tror att det dr nddvéndigt att man i
princip likstéller dessa tva formerna for undersok-
ning antingen man triffar folk direkt eller man gér
via register. Man kan heller inte ha en situation dar

Forskningens frihet tror jag dr en myt som det

dr hog tid att avliva.
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Vad de forskningsetiska kommittéerna sysslar
med dr att ta stallning till etikfragor. Det dr
inte riktigt samma sak som datainspektionens
verksamhet.

det blir ndgon slags skyldighet att lata all informa-
tion, oavsett nir, var och hur den ar lamnad, oftast
under tvang, skall kunna hamna i alla mgjliga olika
undersokningssammanhang. Jag tror att det dr nod-
vandigt for forskningen att ha med sig allménheten
och att man darfor bor informera den. Det bor vara
en grundregel.

Mitt svar pa nagra av Erik Allanders fragor:

1. Vad de forskningsetiska kommittéerna sysslar
med ar att ta stillning till etikfragor. Det ir inte
riktigt samma sak som datainspektionens verksam-
het. Vi bedomer integritetsfragan, inte risken for
otillborligt intrang i personlig integritet och vi gor
det med utgangspunkt fran att en viss teknik skall
anviandas, ndmligen datateknik. Om ni inte an-
vander datatekniken behdver ni inte springa till da-
tainspektionen. Jag ar medveten om att det ar en
realitet som minskar darfor att det ar opraktiskt och
oekonomiskt. Sa var lagstiftningen tinkt fran bor-
jan.

2. DA det giller informed consent (informerat
samtycke) ar var grundregel att ett sadant kravs
fran de berorda, antingen det ar fragan om en direkt
undersokning dir man triffar folk eller det ér fragan
om en registerundersokning. Nu skall ju valvilligt
medges att hir gor vi ofta undantag, och vi gar
aldrig eller ytterst séllan langre an till passivt medgi-
vande, dvs man skall ha chans att sédga nej nar man
vl har blivit informerad. Ett aktivt medgivande kan
stilla till med stora kostnader.

Jag tror dock att det ar nodvéndigt att forskarna
mer och mer gar over till informed consent direkt,
och aktivt plockar in detta fran dem som medver-
kar. I den utveckling vi redan sett och den utveck-
ling vi kan skonja ar det en nodvéndighet att fa med
sig manniskor, och det ar ocksa en rittighet for dem
att bli informerade. Enligt forskningsregler pa vissa
hall ute i virlden ar det en skyldighet for forskarna
att tala om for deltagarna resultatet av undersok-
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Det iir faktiskt inte bara Jan Freese och data-
lagen som hindrar forskarna att fa material
som dom vill.

ningen. S& langt har aldrig datainspektionen kunnat
g4 i sina foreskrifter.

Slutligen skulle jag bara vilja papeka att Sverige
ar ett paradis for forskning och statistik och jag
hoppas att det sa skall vara. Och det ar darfor jag
ocksd tror att man maste vara mera lyhord mot
forskningsdeltagarna nar det géller informed con-
sent. Man skall kunna behélla den hir paradisiska
situationen. P4 andra héll i varlden blir man allt mer
forsiktig och orolig for de enorma databaser som
samlas in, med oftast mycket kinslig information.

Jan Forsstrom:
Jag skall koncentrera mig pa néagra av fragorna, i
forsta hand friagan om att balansera forskningens
behov av tillgang till information mot vad som kal-
las att myndigheterna utvecklar ett visst informa-
tionsmonopol.

Det ar faktiskt inte bara Jan Freese och datalagen
som hindrar forskarna att fa material som dom vill.
En annan lag som har stor betydelse i sammanhang-
et ar sekretesslagen. Nar det galler den typ av forsk-
ning det har ar fragan om, dr de bestimmelser som
reglerar sekretessen inom hélso- och sjukvérden,
liksom inom socialtjansten, ganska strianga. I prin-
cip ar det ju sa att uppgifter far limnas ut om det
stér klart att utlimnandet inte kan medfora men for
den som uppgifterna handlar om. Och sekretessen
giller ju inte bara forhallandet till den enskilda utan
ocksa i forhallande till andra myndigheter vilket ar
nagot som ganska ofta kan medfora problem i den
praktiska tillimpningen. Men dessa regler ar ju inte
bestiamda for att myndigheterna skall fa nagon form
av informationsmonopol. Sekretessbestimmelserna
som finns, exempelvis pa hilso- och sjukvardens
omrade, ar uppstillda till skydd for den enskildes
integritet.

I och med utvecklingen av allt storre och omfat-
tande register s& har motsittningen mellan & ena
sidan behovet av effektiva, rationella system med
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allt fler uppgifter och & andra sidan behovet att
skydda den enskildes integritet blivit alltmer pétag-
lig. Sekretessbestammelserna hindrar ju ocksa inte
bara myndigheter i allmanhet att fa ut alla uppgifter
de kan vilja ha utan de paverkar ju ocksa forskarnas
mojligheter att fa ut uppgifter fran hilso- och sjuk-
varden och fran andra hall. Dock kan man séga att
forskningen i viss utstrackning gynnas i forhallande
till andra verksamhetsgrenar. Vilka mojligheter har
da forskarna att f& ut uppgifter?

Hur fa uppgifter fran myndigheter?

Till att borja med kan man ju papeka att avidenti-
fierade uppgifter, som inte ar personrelaterade, ar
inte sekretessbelagda utan séddana uppgifter kan
forskarna i princip fa tillgéng till utan restriktioner. I
den man forskningen har behov av personrelaterade
uppgifter, vilket ju ar mycket vanligt, sé finns olika
mojligheter dven nar det giller uppgifter som ar
sekretessbelagda:

1. Man kan skaffa ett medgivande fran de perso-
ner som &r berorda att fa anvinda uppgifterna.

2. Det finns i sekretesslagen vissa sirskilda be-
stammelser som ér just inriktade pa forskningens
behov, bla att om uppgifter lamnas fran en myndig-
het till en annan for att anvandas i den andra myn-
dighetens forskningsverksamhet sé foljer den sekre-
tess med som galler hos den forsta myndigheten,
och det innebdér ju att det i allméanhet ar fullt mojligt
att fa ut uppgifter for forskningsindamaél. Eftersom
da sekretessen blir kvar hos den andra myndigheten
finns det i allmédnhet inte skil att vigra ett utlim-
nande till den andra myndigheten.

3. Det finns ocksé en del generella bestimmelser
om att uppgifter kan fi limnas ut utan hinder av
sekretess, bla att om det foreskrivs uppgiftsskyl-
dighet i en forfattning sa skall uppgifter limnas ut
utan hinder av sekretess.

4. 1 sista hand finns det mgjlighet for regeringen
att ge dispens fran sekretessbestimmelser, namli-
gen om det anses foreligga synnerliga skal, och det

Avidentifierade uppgifter kan forskarna i prin-
cip fa tillgang till utan restriktioner.
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Det dir viktigt att ha ett visst kurage att motstd
trycket frdn allméinheten att satsa pda ’ny-
heter’.

ar inte alls ovanligt att sadan dispens ldmnas just
nar det giller att limna ut uppgifter for forsknings-
andamal.

Sammanfattningsvis finns relativt goda mojlighe-
ter for forskningen att fa ut sekretessbelagt material
fran myndigheter. Dock finns det anledning att dven
i fortsattningen beakta behovet av skydd for den
personliga integriteten, inte minst med tanke pa den
utveckling mot allt mer omfattande register som
pagar.

Tores Theorell:

Jag representerar for det forsta nagonting som jag
tror kan ha intresse just i det har sammanhanget,
niamligen ett sektorsorgan. Vart institut, Institutet
for psykosocial miljomedicin, har till uppgift att be-
driva forskning och information kring vissa fragor,
och myndigheterna medverkar mycket konkret och
direkt i var verksamhet. For det andra represen-
terar jag de etiska kommittéerna. For det tredje
representerar jag en typ av forskning som kanske ér
séarskilt inriktad nir det géller de har fragorna. Vi
arbetar bla med nirgangna fragor kring psykolo-
giska processer, och det betyder att de manniskor
som ingar i var forskning far finna sig i att fa en
massa niargangna fragor av mycket privat natur som
ror hur de reagerar ndr saker och ting hiander.

P& vart institut ar var uppgift, enkelt sammanfat-
tat, att tolka samspelet mellan psyke och kropp.
Detta ar en mycket viktig uppgift i ett samhélle nar
boendeformer, arbetsforhéllanden, fysisk miljo m m
hela tiden foéridndras, och vi har svart att hinga med.
Da blir just fragorna som ror myndigheternas med-
verkan i forskningsprocessen viktiga.

Vardefull medverkan av myndigheter

I vart fall har vi haft stor nytta av var styrelse, med
representanter for bla socialdepartementet, lands-
tingsforbundet, LO och SAF. Vi sammantriffar re-
gelbundet med den och utbyter asikter om arbetet.
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Vi kan da hora ifran styrelserepresentanterna vad
som ar viasentligt, hur man ser pd den typen av
forskning som vi bedriver och vi far dessutom hjilp
med att fora ut den kunskap som vi kan fa fram. Jag
menar att atminstone niar det giller vart institut
fungerar myndigheternas medverkan i den formen
mycket bra.

En typ av myndighetsétgéirder som jag konfron-
teras med i mitt arbete dr myndigheternas striavan
att bidra till utveckling av nya behandlingsformer.
Det ar forstaeligt att landstingen och landstingsfor-
bundet géirna vill gynna satsningar pa spektakulira
nyheter inom behandling. Vi har sett manga uppro-
rande exempel pa hur landstingsférbundet och
landstingen har anlitat vissa okritiska figurer och
betalat dem att resa runt land och rike och predika
for folk som arbetar inom varden. Jag har en forsta-
else for att myndigheterna ér ledsna pa oss forskare
som 4r s troga och langsamma och behover aratal
for att komma fram till nagra slutsatser. Jag tror
dock att det ar viktigt att ha ett visst kurage att
motsta trycket fran allménheten att satsa pa ''ny-
heter’’. Det ar ocksa sa att landstingen faktiskt ar
med om att forskningsvigen, anslagsvigen, driva
fram kunskapsutveckling, och man vintar da tills
forskarna ar fardiga.

Niar det giéller samarbetet mellan myndigheter
och forskare ar ju forskarna ofta véldigt hart speci-
aliserade. Det kan da bli sd att en brinnande dverty-
gelse hos en forskare, som ar expert pa ett mycket
smalt omrade, overtygar myndigheterna om att sat-
sa pa vildigt ensidiga atgiarder och da kan man
riskera att hamna i ett hdlsomoraliskt fortryck.
Bista skyddet mot det tror jag ar att ha vilutbildade
myndigheter sa att dessa kan motsta bade ensidiga
fralsarlaror och okunniga profeter som tror att de
kan allt. Det ér forstas ocksa forskarnas uppgift att
hjélpa till med att informera och kanske dven utbil-
da de ansvariga i myndigheterna. Givetvis star och
faller allt med forskarnas integritet. Det ar viktigt
for forskare att de hela tiden har kurage att tala om

Vilutbildade myndigheter kan motstd bade
ensidiga frilsarldror och okunniga profeter.




En forskare maste ha modet att rapportera for
omvidrlden att hypoteserna dar fel.

nir man hittar obekviama saker, ocksa i relation till
sig sjilva. En forskare maste flera ganger under sin
karriar ha modet att rapportera for omvarlden att
hypoteserna ir fel. Det tror jag kanske ar det vikti-
gaste i forskargérningen.

Erik Allander:

Tackar s mycket for detta. Det finns alltsa ett
flertal lagar och forordningar som pé olika satt gri-
per in i forskarens verksamhet, och vi har olika
organ — myndigheter och etiska kommittéer — som
har att 6vervaka den fria forskningen, som enligt
Jan Freese var en myt. Grianserna mellan olika
myndigheters respektive myndigheternas och de
etiska kommittéernas ansvarsomraden ar heller inte
knivskarpa och kan behova justeras. Sten Johans-
son har begirt att fa inleda den andra debattrundan.

Sten Johansson:
Datalagens begrepp, personlig integritet, ar inte
lampligt som underlag for juridisk provning av
forskningsprojekt. Detta innebédr en inskriankning
av forskningens frihet som vi aldrig skulle kunna
dromma om att gora nar det giller exempelvis jour-
nalistens frihet. Nir det giller informed consent sa
ar det ju ingenting som Datainspektionen har upp-
funnit hir i Sverige. Det 4r nagonting som vi alla har
tillimpat som har gjort undersokningar langt innan
Datainspektionens tillkomst. Alltsé informed con-
sent skall gilla, men det blir ju snémos av alltihop
som det tillaimpas av datainspektionen. Vi kan inte
ha informed consent nir det géller inkomststatisti-
ken och formogenhetsstatistiken i Sverige. Det
inser alla. D& har vi helt enkelt ingen inkomst- och
formogenhetsstatistik i landet. Vi kan inte ha in-
formed consent niar det géller socialhjéalpsfrekven-
sens variationer. Vi kan inte ha det nar det giller
prisstatistiken, etc.

Det finns ocksd exempel pa forskare som av
etiska skél fatt avsta fran undersokningar darfor att
Datainspektionen kravt underrittelse till de beror-

112

da, tex sddana som domts for vissa brott eller gjort
abort. En sddan underrattelse kan aktualisera for-
trangda trauma, och skapa oro och angest.

Det ar en situation som ar skadlig for forskningen
att datainspektionen tillimpar reglerna i datalagen
pa det sitt som den gor. Aven om det pa datain-
spektionen finns tjanstemédn som handligger véra
modosamt ihopkomna ansokningar pa ett bra sitt ar
det principiellt alldeles fel att datainspektionen han-
terar forskningsproblematik pa det siatt som den
gor.

Erik Allander:
Jan Freese kanske vill kommentera detta?

Jan Freese:

Sekretesslagen gor att jag inte kanner mig sa ensam,
s& inkompetent lingre. Aven den giller ju for forsk-
ningen, och dar sitter ju centralbyrédkrater i hela
landet, inte bara datainspektionen, och gor virde-
ringarna. Den ér kanske till och med mer ingripande
an vad datalagen ar. Datainspektionen och datala-
gen ar ganska generds mot forskningen. Néar det
giller informed consent sa ar det sjalvklart att det
finns undantag. Ibland brukar jag dock fa hora, att
om man skall tillimpa informed consent sa far man
ju inga svar, sa det kan man inte halla pa med.
Sjéalvklart ar inte forskaren medvetet ute for att
skada undersokningspersonerna. Det vore att begé
sjdlvmord, men det ar véldigt latt att man gor det av
forbiseenden. Det &r inte latt det har med etik och
integritet, och det kan krdvas manga ganger att man
far ndgon som inte ar helt hemmablind att titta pa de
hér sakerna.

Nir det géller datainspektionens verksamhet pa
detta omrade har jag ingenting emot att medverka i
att saga av den gren vi sitter pd, den dag man inom
forskning och statistik kan leva upp till de egna
etiska reglerna. Vart remissvar till statistikutred-
ningen innebar att vi skidr bort ganska visentliga

Datalagen dr ganska generos mot forskning-
en. Nar det galler informed consent sd finns
det undantag.
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delar av detta under forutsattning att man lever upp

till de egna etiska reglerna.

Jan Forsstrom:

Sten Johansson sade, att datalagens begrepp om
personlig integritet inte var lampligt som bedém-
ningsunderlag nir det gillde att ta stallning till om
forskningsprojekt av olika slag skulle tillatas. Det
kan dock uppkomma en konflikt & ena sidan mellan
de mianniskor som har limnat uppgifter om sig till
registret, kanske i fortroende att uppgifterna inte
skall lamnas vidare och & andra sidan intresset for
forskarna att fa ut uppgifterna. Jag tycker inte det ar
helt orimligt att man har vissa bestimmelser som
innebar ett skydd for de personliga uppgifter som
har ldmnats.

Europaradets rekommendationer

I hostas antog Europaradets ministerkommitté en
rekommendation med tre huvudriktlinjer for hur
man skall anvinda personuppgifter i samband med
forskning och statistik.

1. Man skall i forskning och statistik sa langt som
mojligt anvinda sig av avidentifierade uppgifter.

2. Man skall s langt mojligt i forskningen anvin-
da sig av informed consent.

3. Uppgifter om enskilda personer som har sam-
lats in for ett visst andamal skall s& langt mojligt inte
f& anvindas for nagot annat &ndamal utan samtycke
av den som har limnat uppgifterna.

Tores Theorell:
Om jag forstod Jan Freese ratt sa Oppnar han sig for
mojligheten att en del av det arbete som datainspek-
tionen nu gor borde kunna overtas av de etiska
kommittéerna, och det tror jag ar riktigt. Jag tror att
de etiska kommittéerna for narvarande lider av
barnsjukdomar nir det giller epidemiologisk forsk-
ning. Man har litet svart att hitta normer for bedém-
ningar och vilka principer som skall gilla, men det
ar ingen tvekan om att de etiska kommittéerna har
en potential att bli den instans som bést borde kun-
na hantera storre delen av de hér fragorna.

Nir det giller informerat samtycke ér det sjélv-
klart att man informerar de personer man drar in i
undersokningar om allt som ror forskningen. Det ar
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Jag tror att de etiska kommittéerna lider av
barnsjukdomar ndr det gdller epidemiologisk
forskning.

helt omojligt att genomfora den forskning vi bedri-
ver om man inte har ett ordentligt samtycke fran
forsokspersonerna. Dock haller jag med om att nir
det giller att utnyttja statistik fran jéattelika material
och belysa olika fragestéllningar sa vore det absurt
att kriva samtycke for varje ny fragestillning, sa att
man skulle tvingas skriva till folk varje gang man
vill géra en ny korstabell som man inte hade tiankt
pa fran boérjan.

Jan Freese:

Min tanke var inte alls att vi skulle lamna 6ver det
hir jobbet till de etiska kommittéerna, de har fullt
upp med annat. Min tanke var att man sa smaning-
om skulle éverlimna till forskarna sjélva att skota
de hir detaljerna. Datalagen har haft den goda si-
doeffekten att méanga i samhéllet blivit medvetna
om problemen med datakvalitet, integritet, mm.
Min erfarenhet dr ocksé att vi fér en god dialog med
forskarna och kan g in i en bra debatt. Vi har alltsa
fortroende for forskarna.

Erik Allander:
Nigon kanske vill kommentera de etiska kommitté-
ernas verksamhet?

Tores Theorell:

Lekmannarepresentanterna har en viktig roll. Det
ar politiskt valda och representerar landstinget. De
far en overblick éver vad som hénder inom forsk-
ningen. De kan lyfta fram principiella fragor till
debatt, och de kan ocksa ga till dagspressen om de
upplever nagot som felaktigt. Man boér komma ihég
att det som sker i de etiska kommittéerna &r offent-
ligt.

Sten Johansson:

Forskarens frihet r att tinka, tycka, skriva, forska
osv, men inte att direkt paverka enskilda ménni-
skors liv. Likaren har ritt att behandla manniskor

113




enligt vetenskap och beprovad erfarenhet, men kan
i efterhand utsittas for sanktioner vid exempelvis
felbehandling. Detta racker inte vid forskning pa
enskilda patienter, tex da man vill préva nya be-
handlingsmetoder. Liakaren-forskaren maste i for-
vag stallas infor atminstone den etiska kommitténs
granskning. Nar man daremot inte gar in och stor
enskilda individer, tex da man gor journalstudier,
da anser jag inte man behover ga till etiska kommit-
tén. D& far man anknyta till forskningens frihet och
utsittas for granskning i efterhand via rapportering
och publicering i sedvanlig ordning.

Erik Allander:

Vi har fatt belyst delar av problemkomplexet, och
det ar uppenbart att det inte finns nagot omedelbart
hot mot forskningens frihet i Sverige. Det verkar
ocksa finnas maéjligheter till forandringar, savil vad
géller lagstiftning som etiska kommittéers och vissa
myndigheters sitt att arbeta. Denna debatt kommer
att fortsatta och den lever pa att alla deltar — fors-
kare, befolkningen, massmedia. En dialog, ett sam-
tal, maste foras. Vara register ar bra, men, for att
citera ett ryskt ordsprak: "’Det ér inte sikert att de
vackraste burarna har den biasta fagelmaten.”” Vi
ska se gver fagelmaten.

gisk bevakning.

Ur innehallet:

de medicinen

lika villkor?
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