Motion till riksdagen

1987/88:Ub642

av Daniel Tarschys och Jan-Erik Wikstrom (fp)
om longitudinell forskning

Longitudineil forskning — dvs. forskning dar man foljer individer under en
langre tid — har under senare decennier gett viktiga bidrag till kunskapsut-
vecklingen sdrskilt inom medicin och samhillsvetenskap. Kring denna
forskning har mellertid ocksd rests allvarliga sporsméal som beror den
personliga integriteten. Hur skall angelagna vetenskapliga undersoknigar
kunna genomféras utan intrdng i den enskildes ratt till ett fredat liv?

I denna motion soker vi belysa nyttan av longitudinell forskning samt
diskutera nagra av de problem som har aktualiserats. Vi foreslar att
riksdagen hos regeringen hemstiller om en utredning om den longitudinella
forskningen.

Sverige har unika forutsattningar

Tillgéngen till en rad olika register (t. ex. dodsorsaksregistret, cancerregist-
ret och slutenvardsregistret), en val fungerande folkbokforing och person-
nummersystemet ger speciella forutsattningar att studera en mangd olika
problem som i andra linder dr mycket svarare att undersoka. Det kan t. ex.
galla risker for var hilsa, foljderna av olika slags behandling eller effekterna
av sociala reformer.

Longitudinell forskning finns inom en rad olika discipliner. Utan ansprak
pa fullstandighet vill vi ndimna alkohol- och drogforskning. behandlings- och
vardforskning, demografi, epidemiologi. handikappforskning. kriminolo-
gisk forskning, miljoforskning, obstetrik. pediatrik. psykiatri, socialmedicin,
social forskning, sociologi. utbildningsforskning. utvecklingspsykologi. yr-
kesmedicin och forskning kring dldrande.

Négra exempel pé projekt dar registerdata har anvants ar foljande:

O Fallet Rénnskérsverken. Har sokte man ta reda pd om dodligheten hade
varit “'for stor’” i en hart fororenad industrimiljo. Studien omfattade alla
arbetare som hade varit anstallda sedan verket startades 1928. Huvudresulta-
tet visade att Overdodlighet ratt i tumorsjukdomar och cirkulationsorganens
sjukdomar. Det framkom sirskilt att ropstugnarna och arsenikavdelningen
var riskarbetsplatser for cancer. i synnerhet lungcancer.

O Risker med radon och arbetsmiljo. | en annan studie undersoktes bl. a.
forekomsten av lungcancer hos gruvarbetare och personer som bor i
radonhus. Man fann dven hir en 6verdodlighet som vidgade kunskapen om
risker sdvil 1 arbets- som i1 bostadmiljon.




O Aborter och senare graviditeter. 1 en tredje undersokning studerades
omkring 5 000 kvinnor som genomgétt legal abort under 1970-talets forsta ar.
Efter vederborliga tillstdnd samkordes abortregistret med socialstyrelsens
medicinska fodelseregister frdn fem efterfoljande &r. P& detta sdtt identi-
fierades 1 400 kvinnor som efter aborten hade fott barn. Den viktiga
slutsatsen var att en okomplicerad abort som utforts under tidig graviditet
och med den da giangse metoden inte inverkade menligt pa graviditetens
langd och barnets fodelsevikt vid en senare barnsbord.

O Uppvéxtmiljons betydelse for den sociala utvecklingen. 1 300 elever i en
mellansvensk stad foljdes fran 10-arsdldern. Huvuddelen av datainsamlingen
skedde med frageformular. Stort arbete lades ner pd att informera alla
berorda ~ elever, foraldrar. skola och allmanhet - om studiens syfte och
uppldggning. Genom undersokningen blev det mojligt att konstaterat.ex. i
vilken utstrackning som uppvixtvillkoren paverkar senare alkoholproblem,
brottslighet, depressioner m. m.

Gallande regler

Alla forskningsprojekt som innebér att ett datoriserat personregister skall
laggas upp maste understallas datainspektionen for godkdnnande. Detta
galler ocksd om forskaren sammanstéller sitt register fran flera befintliga
genom s. k. samkorning. Datainspektionen utfor sin granskning enligt de
regler som finns i datalagen. Ett tillstdnd ar ofta férenat med forbehéll och
anvisningar om hur registret far anvandas.

For att skydda enskilda individer sker dven en granskning av forsknings-
projekt i de speciella forskningsetiska kommittéerna. For den medicinska
forskningen finns en sddan kommitté vid varje undervisningssjukhus. Det
humanistisk-samhélisvetenskapliga forskningsrddet har en etikkommitté
som granskar alla anslagsansokningar till rddet och som har en normgivande
funktion for forskning inom detta forskningsomradde. Etikgranskning sker
ocksd i andra former.

Vér bedomning ar att sval datainspektionens granskning som de fors-
kningsetiska kommittéernas verksamhet ar av stort virde for att skapa
fortroende hos allméanheten for den longitudinella forskningen. Detstar klart
att manga hyser oro for att personliga uppgifter skall rojas i anslutning till
forskning. Det finns emellertid inte ndgot ként fall dar forskare missbrukat
fortroendet att handha personuppgifter i dataregister.

Vad kan goras?

Mojligheterna att genom longitudinell forskning nd ny och vardefull kunskap
ar stora, inte minst inom samhallsvetenskap och medicin i vid mening. Fran
bl. a. folkhélsosynpunkt dr det angeldget att dessa mojligheter tas till vara.
Att skapa goda betingelser for longitudinell forskning ar inte nagot snavt
egenintresse for de berorda forskarna utan ndgot som ér av betydelse for hela
samhéllet genom de vidgade kunskaper som kan tillforas.
Uppmairksamheten kring bl. a. Metropolit-projektet har emellertid skapat
oklarhet om villkoren for denna forskning. Det ar viktigt att formulera klara
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regler for forskningen och att sprida kunskap om hur den bedrivs for att
skingra den oro som kan finnas. Sex forskningsfinansiarer - DSF. FRN,
HSFR. MFR, riksarkivet och riksbankens jubileumsfond ~ har gemensamt
tagit imtrativet till informationsskriften “Registerdata i forskningen™. som
ger forskarvirldens perspektiv pa fragan.

Det finns enligt var mening skl att ytterligare 6verviga vad som kan goras
for att longitudinell forskning dven framdeles skall kunna bedrivas under
hinsyn till de skilda forskningsetiska aspekter som kan anldggas inte minst
utifran integritetssynpunkt. Vi vill pd denna punkt hanvisa till vad som
anforts i folkpartiets partimotion om data och integritet.

Vianser att ett uppdrag av detta slag bor ges av regeringen t. ex. till UHA
eller en sirskild utredning. I detta sammanhang finns det anledning att
uppmirksamma Sveriges unika forutsittningar pa omradet.

Hemstallan

Med hanvisning till det anférda hemstills
att riksdagen hos regeringen begir en utredning om villkoren for
longitudinell forskning.

Stockholm den 26 januari 1988

Daniel Tarschys (fp) Jan-Erik Wikstrém (fp)
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