Motion till riksdagen
1989/90: Ub137

av Go6the Knutson (m)
med anledning av prop. 1989/90:90 om forskning

Regeringens proposition askadliggdr med stor tydlighet de ogenomskéadliga
monstren nar var sektor far bygga upp och styra egna forskningsresurser.
Det har gatt s& ldngs att har nar varje storre centralt ambetsverk numera
kraver egna, fast anstéllda professorer.

Det rdder enligt all erfarenhet ingen brist pa forskningspengar utan pa
goda projekt. Risken for resurssloseri genom dubbelarbete pa de verkligt
goda och efterfrdgade satsningarna dr uppenbar, liksom risken for att dm-
betsverken — och t.o.m. statsdepartementen — blundar infor dubbelarbete
for den inbordes husfridens skull och for att undvika revirstrider med var-
andra.

Problemet ar heller inte att starta forskningsprojekt, utan att fa de doku-
menterade, vetenskapligt bedomda, avslutade och nedlagda. Forskningen
utanfor den klassiska universitetsmiljon har svarare att bedoma relevansen
och den vetenskapliga halten pd presterat arbete, samtidigt som en forvalt-
ningsmyndighet forefaller kunna fa anslag utan den harda prioritering som
finns i universitetsvarlden. Det har varit sd i manga ar, vilket givetvis styrt
anslagsflodena. Det enda som dndrats ar att medan d@mbetsverken tidigare
talade om metodutveckling och forsoksverksamhet, kallar de nu samma sa-
ker forskning.

Om universitet och hogskolor fick de pengar som nu styrs mot diverse sek-
torsforskning, skulle forskningsanslagen utan vidare racka till och sakert ut-
nyttjas effektivare.

1. Sveriges lantbruksuniversitet

Av en viss anledning lyder detta direkt under jordbruksdepartementet,
fastdn de andra fackhogskolorna inte lyder under sina fackdepartement: de
juridiska institutionerna under justitiedepartementet, de tekniska hogsko-
lorna under industridepartementet osv. Den udda orsaken bakom detta ar
attnir det nya UHA byggdes upp for tjugo &r sedan, hade jordbruksdeparte-
mentet endast sex undertydande myndigheter. Man kédnde oro for att hela
departementet skulle forsvinna, om antalet reducerades genom att ocksa
lantbruksuniversitetet lades under UHA och utbildningsdepartementet. En-
ligt min mening borde denna dndring nu komma till stdnd.
Lantbruksuniversitet behéver UHA s stod. Man kan i manga samman-



hang se de negativa konsekvenserna av att det star utanfor den naturliga uni-
versitetsgemenskapen. Ocksa i sddana stodfunktioner som administration,
intern rationaliseringsverksamhet, budgetteknik, datorstdd, bibliotek och
internationella kontakter skulle UHA kunna ersitta de delvis tillfélliga im-
provisationer som lantbruksuniversitetet — och jordbruksdepartementet —
hittills fatt halla till godo med.

Det fattas en hadlaggarnivad mellan universitetsledningen och asvarigt de-
partement. Ett exempel pa att lantbruksunivesitetet behover sddant stod var
nar den centrala forvaltningen for nagra &r sedan omfordelade anslagen mel-
lan de tre huvudgrenarna lantbruksvetenskap, skogsvetenskap och veteri-
narmedicin. Det vackte sddana protester att ledningen dret darpd lat den in-
bordes fordelningen vara oférandrad. Den procentuella minskningen i riks-
dagsanslaget vidarebefordrades med samma procentuella minskningar i de
tre delanslagen. Men riksdagen anvinder sddana procentnedskarningar just
i medvetande om att den aktuella myndigheten besitter forméga och vilja
att uppstélla en genomarbetad budget for hela myndigheten avseende en ny,
lagre anslagsnivd. Forvaltningen fyllde darvidlag helt enkelt inte sin uppgift.
Attuppgiften var grannlaga ar ingen ursékt; en central administration arinte
till for enbart populéra beslut. Forloppet visar att latbruksuniversitetet fak-
tiskt behdver UHA :s stod och hjalp, liksom att UHA genom tillsyn behéver
Overvaka verksamheten.

Ocksa den nya jordbrukspolitiken ar ett skal for att 10sgora lantbruksun-
dervisningen och lantbruksforskningen fran jordbrukspolitikens parter, eller
snarare ge Ultuna samma fria stdllning som de tekniska hogskolorna har vi-
savi industrin. Regeringen tycks dela denna ésikt; se forslaget om skogs- och
jordbrukets forskningsrdd (s. 38, avsnitt 3.4.3). Det ar vart att pdpeka i sam-
manhanget att en inte ringa del av den nya politiken kunnat belysas av skrif-
ter frdn Ultunas lantbruksekonomer, vilket visar vardet av verkligt fri och
obunden vetenskap.

2. Etikfragor

Numera galler den ordningen att riksdagen utfardar lagar, regeringen for-
ordningar och vissa myndigheter foreskrifter. Det intensiva arbetet att skapa
etikregler pa olika omraden skall ses mot denna begransning av myndighe-
ternas befogenhet. Genom vad man kallar etikregler forsoker myndighe-
terna inte sdllan realt utfarda forfattningar, fast pd inexaktare sprdk och med
oklarare syften (dven om etikreglerna inte alltid har denna karaktér). For att
ta ett exempel: det finns medicinska etikregler om hur mycket blod man fér
tappa av personer i forskningssyfte. Dessa borde Karolinska institutet med
storre fordel kunna formulera som vanliga, i en forfattningssamlingutkomna
foreskrifter.

Etikbedomningarna gors av kommittéer av olika slag. Inget fel i det: en
hogskola har ratt att inrdtta och upplosa dottermyndigheter. En myndighet
kannetecknas enligt tryckfrihetsforordningen 2 kap. 8 § av att den upptrader
som sjdlvstandig i forhdllande till andra organ inklusive modermyndigheten
hogskolan. Nu far man anta att hogskolan onskar just en fristdiende bedom-
ning: ar ett visst projekt "forskningsetiskt” eller inte? Man vill inte — eller
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borde atminstone inte vilja — att exempelvis anslagshansyn tillats spela in.
Om ett projekt befinns etiskt endast genom att alla forsokspersonerna tillfra-
gas pa forhand, s.k. informerat samtycke, bor inte etikbedomningen tillatas
degenerera genom att man i beddmningen véger in om hogskolan har rad
med portokostnaden for forfragan.

Det finns t.o.m. ett prejudikat om Sodersjukhuset i Stockholm, dir rege-
ringsritten slog fast att dess etikkommitté ar en fristaende myndighet. Lika
fullt bekdmpas tankegangen intensivt, viket rimligen maste tolkas sa, att
forskarvarlden visserligen vill kunna aberopa sina etikkomittéer, men a
andra sidan misstror konsekvenserna, om de skulle tillatas fatta verkligt
sjdlvstandiga beslut. De skulle kunna stoppa projekt, och t.o.m. hela forsk-
ningsansatser typ Metropolit- och Kistaprojekten. Bade vid BRA och Karo-
linska institutet har denna ovilja att efterkomma prejudikatet varit mycket
tydlig. BRA:s kommitté har annu inte lagt upp ett eget diarium som bevis
pa att den ar en fristaende myndighet. Karolinska institutets kommitté har
efter a&r kommit dithdn, men satter i stillet offentlighetsprincipen ur spel pa
andra sitt, dels genom att sakna daglig, tillrackligt lang expeditionstid, dels
genom att instruera kansliet att vagra besvara alla fragor, dels genom att sek-
retessbeldgga alla inkomna ansokningar. (Som givetvis inte innehaller indi-
vidrelaterade uppgifter, dar sekretess kommer i fraga.) Det ar kortsynt och
gor denna etikkommitté i stort sett meningsios som opinionsmassigt skydd
for Karolinska institutets forskning.

Etikprovningarna drar forhallandevis stora forvaltningsmassiga resurser.
Skall de komma till nytta, bor regeringen se till att bade det nimnda prejudi-
katet och offentlighetsprincipen respekteras.

3. Galler svensk lag for forskningen?

Regeringen citerade i prop. 1986/87:80 bilaga 6 s. 36 forskningsrddsnamn-
dens standpunkt att "vissa” regler som giller for annan statlig verksamhet
inte bor gilla forskning. Langre fram sade foredragande statsradet att rap-
porten med denna stdndpunkt "utgor ett vardefullt bidrag” och att han tan-
ker tillkalla en sarskild utredningsman. Skrivtekniken i bdda avsnitten om
forskningsetik var vag och glidande. Genom att inte klart forsvara den lagar
som avses med “vissa” regler, framkallade regeringen effekten att sanktio-
nera namndens stdndpunkt.

Grundinstallningen i prop. 1986/87:80 var alltsé att lagarna om offentlig-
het och sekretess "egentligen” inte géller forskning. Detta var ocksa vad ut-
bildningsdepartementet under hand delgav hogskolorna. Som konsekvens
tillampar forskarna fortfarande i stort sett inte reglerna om offentlighet fjor-
ton och om sekretess tio ar efter deras ikrafttridande. Den oftast anvianda
motiveringen ir att varken UHA eller vederbérande hogskola utfardat till-
ampningsanvisningar, vilket ar markligt, da grundlag och lag galler dnda.

Regeringen uttalar pas. 212 att samhallets rattsiiga och andra regler ocksa
skall gilla forskningen. Det dr utmarkt, men regeringen tycks inte observera
att detta innebdr en fullstindig omsvangning mot tidigare. Det innebdr att
hundratals sekretessbelagda forskningsregister nu skall diareforas enligt sek-
retesslagen 15 kap. | och 2 §§. Den ordningen blir enbart till forskningens
och forskarnas fordel.
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4. Det bista forsvaret av forskningens frihet

Svensk forskning haller hog nivd. Men det fungerar lika fullt s, att 6ver-
trampen fir stor genomslagskraft. Det s.k. Orebro-projektet under profes-
sor David Magnusson visar att det gar att bedriva fornamlig sociologisk
forskning ocksd under harda etikkrav.

| varje longitudinellt eller sociologiskt projekt betonar regelmassigt pro-
jektupphovsmannen nyttan. Det skall leda till battre skolor, stadsmiljo,
barnuppfostran osv. Andamalet helgar medlen. darfor att projektets syfte ar
adelt och samhallsnyttigt. Beklagligtvis méaste, menar sedan forskaren,
sjdlva projektet fa tillampa vissa tveksamma principer for att n& detta mal,
exempelvis intervjuer under falsk forespegling, registerforskning, hemlig-
hetsmakeri, forskning utan samtycke frdn de 6vervakade eller rena lagbrott,
som att sekretessen temporart satts ur spel mellan myndigheter.

Det ar synd att regeringen inte narmare gar in pd den helt naturliga konse-
kvensen att allmdnheten till sist misstror all forskning och bojkottar varje
kontakt. Det dr den lagsta etiska moralen som blir kdnd. Det ar férvdnande
att inte forskarna sjalva inser att det ar de sjalva som i forsta hand méste
halla rent och offentligt varna for kollegor som gor dvertramp. De har frivil-
ligt overlatit denna funktion p& massmedia. Massmedia, inte etikreglerna,
blir den enkle, enskild medborgarens skydd mot de grova forskningsover-
greppen. Foljdriktigt disuteras i en promemoria inom Metropolit-projektet
mojligheterna att Overtala samtliga Stockholmstidningar att byta sida och so-
lidarisera sig med projektleningen, och inte med de hemligen Overvakade.

| stallet for en etikprovningsbyrdkrati borde forskarna varna om sin ratt
till offentlig kritik av forskarkollegor som gor 6vertramp. Det dr i férstahand
stasmakten som hotar den fria forskningen, inte massmedia, och dn mindre
de enskilda méanniskor som sarskilt socialforskningen vill hjdlpa. I en svar-
forstdelig policy véljer dd samhallsforskarna att vadja till just statsmakten
for att genom speciallagar och sparrad insyn fa skydd mot de massmedia som
gor sin plikt och avsldjar vad forskarna med oklar forskaretik syssiar med.

5. Ingen ny inspektion

Tidigare har SCB forsokt bli befriat frdn datainspektionen; SCB skulle vara
sin egen datainspektion. Regering och riksdag avvisade enigt detta forsok.
Sedan aterkom UHA med samma propa fér sitt omrade. Mot datainspektio-
nen ville UHA kunna mobilisera en egen forskningsetikinspektion.

Regeringen har nu tagit avstdnd fran dessa tankegangar. Det ar bra. Det
ligger i forskningens egenintresse att datalagen giller den.

6. Vad ar en "skada”?

Socialforskningsetablissemanget upprepar standigt att det krdver att "na-
gon” visar att de longitudinella projekten medfort “skada”. Ndr de ménni-
skor som utan att veta om att de studerats likt kaniner i bur pastar att de
anser att detta faktum ensamt innebar att de skadats, vdgrar forskarna (och
SCB) godta detta. I stallet overprovar forskarna den enskildes asikt om han
véllats “skada” och tillampar sin egen, sarskilt konstruerade definition av or-
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det i stdllet for den enskildes, sekretesslagens, datalagens och det allmanna
rattsmedvetandets definition. Och som denna specifika forskaretablisse-
mangsdefinition ar gjord s att "skada” inte kan uppkomma, blir resultatet
att intet longitudinellt svenskt projekt hittills medfort ”skada”.

Denna 6verprévning ar en forradisk debattfélla for den som inte kanner
till hur UHA m fl. for etikdebatten. Synsittet har ocks3 vunnit insteg bade
i utbildningsdepartementet och socialforskningsdelegationen. [ sak utgor
denna pretention pd att veta bast vad "skada” av den personliga integriteten
innebar en formyndarmassig, elitistisk, insynsfientlig och réttsstridig forska-
retik. Foljande visar detta.

7. Metropolit-projektet

Metropolit dr ett longitudinellt projekt vid universitetet i Stockholm, som
synliggor en viss sorts forskningspolitik och socialforkning. Projektet har
sokt att sd heltickande som mojligt, i hemlighet, kartlagga en arsgrupp
stockholmare fodda 1953, deras fordldrar, sambor m.fl. for att finna sam-
band mellan arv, miljopaverkan och s.k. livschanser. S har beskriver pro-
jektledaren projektet vid dess borjan:

Dessa skall foljas i olika register fran fodseln fram till 30 ars dlder, dvs. ca 10
ar retrospektivt och 20 &r framat frdn undersokningens borjan. Registerdata
om pojkarnas familjer kan givetvis erhdllas dven for tiden fore 1953. Data
kan inhdmtas frdn mantalslangder, taxeringslangder och 1960 ars folk- och
bostadsrakning (hushdilssammansattning, fordldrarnas yrken, inkomster,
fodelsetider och civilstdnd, syskonens alder och kon, bostadens storlek och
utrustning m.m.). registerundersokningen planeras fortsatta med genom-
géng av nya argdngar mantals- och taxeringslangder, 1965 ars och senare
folk- och bostadrakningar, socialregister, kriminalregister och statsdklagar-
nas rapporter angdende beslut i dtalsfrdgan enligt 1944 rs lag osv. Till detta
kan laggas skoldata (linjeval, betyg, frainvaro m.m.). Senare tillkommer J-
prov frdn inskrivningsforrattningarna och noteringar angédende militartjanst-
goringen. Uppgifter frdn i huvudsak 1960 ars folk- och bostadsrdkning ut-
nyttjas i socialekologisk undersokning av storstockholms inre differentie-
ring, varigenom de grannskap vari populationsmedlemmarna lever kan be-
skrivas. De dokumentdra metoderna kan kompletteras med testningar, in-
tervjuer och enkiter.

Metropolit-projektet har avkastat forskningsresutat, men inga unika eller
narkliga sddana. Men i det ligger froet till att det blivit sd omstritt, da fors-
karna givetvis Onskat forlanga registrens lagringstid bortom den gallringstid
de forst uppgiviti hopp omrejala, nya forskningsron. Det ar forstéeligt, sam-
tidigt som det gjorde de studerade forsokspersonerna sarskilt bittra, och da-
tainspektion extra misstanksam. Metropolit har bidragit till fordomen att de
fran borjan utlovade gallringstiderna for kéansligt material alltid forlangs och
att den enda mojligheten att stoppa longitudinella projekt ar att inte tillata
dem starta.

Att Metropolit-projektet dr en angeldgen studie forstdr man av att det hit-
tills visat sig vara omojligt attuttrada ur det. Nar projektet avslojades i mass-
media 1986, blev reaktionen stark. Flera tusen registrerade begérde att fa
uttradaenligt regeln om informerat samtycke. Univesitetet i Stockholm rea-
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gerade pa foljande sdtt. Deras onskemal overprovades av univesitetet. Re-
sultatet blev att 6nskemalet om uttrdde omtolkades av universitetet till ett
onskeméal om att f kvarstd med alla data utom personnumret. Trots att tiden
vél medgivit detta, tillskrev aldrig universitetet de registrerade med forfra-
gan om de godkdnde denna omdefinition.

8. Datalagen foljdes inte

[ och med att datalagen tradde i kraft, blev universitetetskyldigt att lata utar-
beta datorprogram for att skriva ut registerutdrag enligt 10 § datalagen. Sa-
dana utarbetades inte. Dock inkom enstaka krav pé utdrag; dessa tillfreds-
stalldes med provisoriska listningar. Universitetet var alltsd val medvetet om
att det foreldg skyldighet att hélla beredskap att skriva ut utdrag. Enligt en
skrivelse fran projektledaren till Riksbankens jubileumsfond har han dess-
utom varit medveten om att nar Metropolit kommit till allmén kdannedom,
sd skulle manga komma att begira utdrag.

Som f6ljd av den stora prbliciteten inkom en stor mdngd framstéllningar
om utdrag enligt datalagen, sdsom projektledaren forutsett. Men nir alla
dessa utdrag kom in varen 1986, hanvisade universitetet till bristen pa dator-
program och végrade efterkomma datainspektionens regler om att utdrag
skall vara utsdanda inom 30 dagar. Egendomligt nog godtog datainspektionen
detta. Avsaknaden av sddant program utgjorde ursakt for att inte expediera
fullstandiga paragraf 10-utdrag inom foreskriven tid. De utdrag som sandes
ut kom dérigenom de registrerade till handa sé sent att ndgon kontroll av att
utdragen var fullstandiga och sanningsenliga inte hann goras. Foraldrarna
till Metropolit-barnen fick inga utdrag alls. Néar protesterna mot detta kom
in, svarade universitetet att man redan raderat personnumren (men just da
inga ytterligare data). Om namnen strukits ar oklart, liksom den hett om-

stridda frdgan om universitetet tillatit forskare medfora registeruppgiter till
USA.

9. Mectropolit dnnu inte anonymiserat

P& personnumrens plats star nu ett Ilopnummer unikt for varje registrerad.
Detta kallar universitetet att banden avidentifierats. En rad experter pa da-
talag och datateknik anser pastdendet vilseledande. Socialdatautredningen
papekade exempelvis, att det i allmanhet gdr att ateridentifiera personer i
dataregister dar namn och personnummer strukits. [ Metropolit ardett.o.m.
sarskilt latt genom den enorma mangden data om var och en och genomde
systemhjalpmedel som anvénds.

Med hjélp av de till riksarkivet 6verforda handlingarna kan registret re-
konstueras. Alla Metropolit-barn med registerutdrag kan latt och till ringa
kostnad identifieras med t.ex. sddana data som fodelsevikt, skolbetyg osv.
Med hjilp av det avancerade systemprogram som Metropolit anvander ar
det t.0.m. en enkel, snabb och billig &tgard att forst identifiera en person i
registret och sedan stryka uppgiften.

Metropolit ar alltsd ingalunda anonymiserat, och det gar fortfarande att
med enkla medel genomfora principen om informerat samtycke. Darfor bor
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de som fortfarande vill uttrada ur projektet, och fa sina uppgifter strukna, fa
sin 6nskan tillgodsedd. All svensk socialforskning skulle tjdna pd detta. Det
vore en markering av att det informerade samtycket verkligen utgor rétte-
snore och inte endast dr en hog princip utan praktisk betydelse.

10. Brott mot diarieforingsskyidigheten

Arkivstadgan har géllt hela projekttiden. Den har inte f6ljts. Datalagen och
nya sekretesslagen har tratt i kraft under projekttiden; universitetet har han-
visat till att det inte foljt dessa nya lagar darfor att de inte varit forutsedda
ndr projektet startade.

Men datalagen och diarieforingsskyldigheten i nya sekretesslagen ar ut-
tryck for riksdagens vilja till reformer. [ strid med universitetets uppfattning
bor riksdagen padpeka att nya lagar tillkommer just for att de skall tillampas
och pdverka exempelvis offentliganstillda socialforskares beteende. Diarie-
foringsskyldigheten ar ett uttryck for att dven om forskarna hanterar kanslig
information, pa papper eller magnetband, skall de registrerade, allménheten
och massmedia kunna veta vilka typer av data forskarna hanterar, dven om
de inte far se sjalva innehdllet. Utan diareforing blir offentlighetsprincipen
illusorisk for sekretessbelagda handlingar.

Universitetets standpunkt haller inte logiskt: Dels hdavdar det att alla sa-
kerhetsdtgarder varit vidtagna for att skydda det kédnsligaregistermaterialet.
Dels hdavdar man att man inte haft ndgon skyldighet att félja den mest ele-
mentara av alla tankbara sdkerhetsdtgirder, ndmligen att diariefora de sek-
retessbelagda handlingarna enligt sekretesslagen 15 kap. 1 §.

11. SCB:s egendomliga roll

[ Metropolit-debatten férekom bl.a. en annons inférd av SCB-chefen och
betald med SCB:s anslagsmedel. Den var dessutom undertecknad av ett an-
tal namnkunniga forskare och hogskolechefer, bl.a. rektorn for universitetet
i Stockholm. | annonsen gick alla undertecknarna i god for att lagarna foljts
av Metropolit-projektet. Det var, d& annonsen infordes, val kdnt i universi-
tetsforvaltningen att universitetet brutit mot bestdmmelsen i sekretesslagen
att prjektets hemliga handlingar obligatoriskat maste diarieforas, och att
man forstort arkivmaterial i strid med arkivstadgan trots at en representant
for projektet sdrskilt lovat riksarkivet att sd inte skulle ske. Det ar fortfa-
rande oklart vad SCB och SCB-chefen hade med universitetets angeldgenhe-
ter att gora och pa vilket bemyndigande han lat disponera 69 078:3@ kr. for
annonsen.

forutom att annonsen borde ha varit sanningsenlig, har den skadat SCB.
[ sjalvforsvar vagrar allmanheten besvara ockséd SCB:s enkiter, och detta ar
en logisk replik frdn allmanheten. Svarsprocenten f6ll klart som f6ljd av
Metropolit-debatten, och denna konsekvens var sjalvforvallad for SCB:s
del.

12. Kista-projektet

[ forskningsdebatten framstalls forskarna som oskyldiga, passiva dskadare.
Hur annorlunda det kan ga till visar Kista-projektet.
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Det andministreras av barnpsykiatriska forskare pd Karolinska institutet
med placering pad S:t Gorans sjukhus i Stockholm. Det gallde varken mer
eller mindre an att provkora en alternativ barnavardslag/socialtjanslag. Det
later ju inte sé farligt, om provkorningen begransades till teoretiska prov el-
ler enbart gillde sddana forsoksfamiljer som lamnat sitt informerade sam-
tycke. Men det skedde mcd full rattsverkan bakom ryggen p& de mammor
vars barn skulle bli foreméal for eventuellt omhandertagande. Det skedde
ocksa bakom ryggen pa sociala distriktsnamnden ute i Kista; det finns i varja
fall inget namndprotokoll om att den lamnat sitt medgivande, att barnom-
hdndertagandcbesluten skulle handlaggas pa annat sitt @n enligt reglerna i
barnavardslagen/socialtjanstlagen. (Den senare tradde i kraft under prov-
korningsperioden. Det gav inga spar i projektupplaggningen.)

Projektets syfte ar tydligt formulerat: det gallde statsnyttan. Vissa mam-
mor drog onddigt stora kostnader i sjuk- och socialvard. Detta andamal hel-
gade medlet att lura dem pa s& satt att de erbjods hjalp av en psykolog, som
kom hem till dem med det reella och hemliga syftet att studera om hemmil-
jon var s& dalig att barnet borde omhéndertas. Kontakt togs sedan ytterligare
en gang pd BB, da de nyforlosta mammorna fick besok for en intervju, ocksé
under oriktigt eller &tminstone ogenomtrangligt syfte. Det star klart att fors-
karna riknade med att mammorna pa grund av sin oro skulle vara sarskilt
latta att f4 att tala om sina privatproblem, vilka de annars kanske skulle hallit
tyst om. Alla blivande mammor i Kista 6vervakades under forsoket.

Det framgar mycket klart av projektdoumentationen att det lag i projek-
tets sjdlva grundidé att pd detta sidtt lamna oriktiga besked. Mammorna
kunde omdjligen se annat dn den vanliga modravardscentralen, socialtjans-
ten eller BB. De var okunninga om att sdvil forskarna som socialtjansteman-
nen samlade in uppgifter fran rikspolisstyrelsen med flera register om mam-
mor, syskon, fader och sambor. Projektledaren deltog som sk. konsult i
myndighetsutovningen, men det var okédnt for mammorna. | strid med for-
valtningslagen fick de alltsd inte kinnedom om vad som tillforts deras dren-
den infor exempelvis barnomhéndertagandebeslut. Det som foljde lagarna
ansdgs vara den vanliga socialtjansten i Kista; det som inte foljde lagarna
ansdgs vara forskning pad S:t Goran. Gréanserna mellan dessa kan én i dag
inte rekonstrueras. Klart ar emellertid att kommun, landsting och stat (Ka-
rolinska institutet) rev sekretessen sinsemellan och ldmnade fritt ut alla upp-
gifter man over huvud kunde samla in om de studerade forsokspersonerna.

Man tillampade ocksa vad som i projektpapperen kallas "frivillighet kom-
binerat med tvdng” mot mammorna. Vissa familjer togs in pa ett behand-
lingshem vid namn Sjovillan. Dér skedde sa dnnu ett bedrageri i forsknings-
syfte, dd man spelade in allt pd video "for att kontrollera personalen”. Men
det var alltsd de intagna mammorna som inspelningen gallde.

Har da detta etikprovats? Det skedde, men pé ofullstandigt underlag, och
forst efter det att man redan borjat studera mammorna i hemlighet. Etik-
kommitténs slutintryck blev att projektet inte skulle komma till stdnd, och
nagra av dess medliemmar lever kanske fortfarande i den tron. Genom att
det finansierats via en privat organisation, dér projektledningen satt i styrel-
sen, blev heller aldrig anslagen offentligt kdnda eller etiskt provade. Varken
pastorsexpeditionen i Spanga/Kista eller rikspolisstyrelsen gavs négon reell
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chans att bedéma vartill de utlamnade registeruppgifterna skulle anviandas.
Socialtjanstlagen | § om alla manniskors ratt till sjalvbestammande och inte-
gritet var inget skydd for mammorna. Jamfor diskussionen om ordet "skada”
ovan.

Projektet padgar an. Mammor och barn 6vervakas fortfarande via pastors-
ambetena. Det ar pa tiden att de informeras om detta och tillfrdgas var och
en om dc ldmnar sitt samtycke. Det dr ocksd pa tiden att alla sekretessbe-
lagda handlingar diariefors.

Hemstallan

Med héanvisning till det anforda hemstalls

[att rikdsagen hos regeringen begar att Sveriges lantbruksuniversi-
tet 6verfors till utbildningsdepartementet och attonde huvudtiteln,'|

1. att riksdagen hos regeringen begar forstag om en sidan fortydli-
gande forfattningsreglering att s.k. etikkommittéer alltid skall anses
vara sarskilda myndigheter,

2. att riksdagen hos regeringen begér forslag om komplettering av
hogskolelagen (1977:218) med innebord att svensk hogskoleforskning
maste ske inom ramen for svensk lagstiftning och att begreppet fors-
karetik inte innebar ratt att sdtta gallande lag ur spel i experimentsyfte
eller annat syfte,

3. att riksdagen begar forslagtill lagandring i data- och sekretessla-
garna med den innebdrden att begreppet "skada” far den definition
som allmédnheten ger den och inte den annorlunda, egna definition
som forskningsetablissemanget anser att allmédnheten bor godta,

(att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna att statis-
tiska centralbyrdn bor forbjudas att disponera anslag for s.k. opi-
nionsannonser i forskningsdebatten,?}

4. att riksdagen som sin mening uttalar att medel fran anslaget E 4
till Samhallsvetenskapliga fakulteterna ocksa anvands for att universi-
tetet i Stockholm skall kunna bereda dem som sa onskar mojlighet att
fa sina personuppgifter i Metropolit-projektet raderade under kom-
mande budgetar enligt regeln om informerat samtycke med halp av
s.k. bakatidentifiering,

5. att riksdagen som sin mening uttalar att medel fran anslaget E 5
till Medicinska fakulteterna ocksa anvands for att Karolinska institu-
tet under kommande budgetdr dels skall tillskriva alla registrerade i
det s.k. Kista-projektet om informerat samtycke, dels skall lata dia-
riefdra samtliga sekretessbelagda handlingar som detta projekt in-
samlat.

Stockholm den 20 mars 1990

Gothe Knutson (m)
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