Bidrag till Guldspaden
Lokalradioklassen
FORSKNINGSLÖGNEN

I UPPSALA

”Ingen forskning har bedrivits på CEOS-materialet!”
Birgitta Lanner, tf verksamhetschef

”På patienter som kommer för vidare utredning finns det ingen forskning gjord!”
Professor Bengt Arnetz, tjänstledig verksamhetschef

”Ingen forskning har bedrivits avseende de patienter som remittererats till CEOS.”
Moderaten Erik Weiman, landstingsstyrelsens ordförande

Avs.

Alexander Gagliano

Sveriges Radio Uppland
1.Vilka deltog i arbetet? Alexander Gagliano, nyhetsreporter på Sveriges Radio Uppland.

2.Var publicerades jobbet? I Sveriges Radio Uppland och Vetenskapsradion i P1.
http://www.sr.se/cgi-bin/uppland/program/artikel.asp?ProgramID=3006&Artikel=1787137

3.När publicerades/sändes bidraget? Tisdag 18 december – lördag 22 december 2007. Totalt åtta nyhetsinslag och ett längre reportage.

4.Hur fick du/ni ursprungsidén till projektet? Mer än ett år före publicering, hösten 2006, såg jag i landstingets diarielista att Datainspektionen granskade stressforskningscentret CEOS på Akademiska sjukhuset i Uppsala. Eftersom syftet med kliniken bland annat är att bedriva forskning på patienter ville Datainspektionen veta hur uppgifter lagrades och vilken information patienterna genom åren egentligen hade fått om den forskning de skulle komma att ingå i. Datainspektionens framtida beslut skulle nämligen slå fast om CEOS får forska på patientuppgifterna som lagrats eller inte. Ansvariga vid CEOS och landstinget uppgav kategoriskt i svaren till myndigheten att allt var i sin ordning och att man absolut inte gjort något fel. Dessutom påstod de att man ALDRIG bedrivit forskning på patienter, utan att man helt enkelt inväntade Datainspektionens beslut innan man började med det. Eftersom över 600 patienter remitterats till kliniken under åren, och eftersom centret är en forskningsklinik, så tyckte jag att hela historien kändes märklig. Jag bestämde mig för att undersöka om det fanns bevis för att forskning hade bedrivits ändå.

5.Vilka arbetsmetoder tillämpade du/ni? Eftersom Datainspektionens slutgiltiga beslut skulle dröja så kände jag att jag hade tid att jobba med detta vid sidan om den ordinarie nyhetsverksamheten. De första dagarna begärde jag därför ut samtliga brev som skickats mellan Datainspektionen och Landstinget. Jag begärde också ut de informationsblad och blanketter om forskning som patienterna tagit del av i samband med läkarbesök. Datainspektionen nämnde för mig att det mesta pekade på att dessa blanketter enligt personuppgiftslagen inte var korrekta, men inget beslut hade ännu tagits. Så om patienterna i lagens mening inte samtyckt till forskning så skulle detta kunna bli riktigt intressant om jag kunde hitta bevis för att forskningsstudier faktiskt gjorts och de ansvariga undanhållit sanningen.
Efter ett par månader fick jag klart för mig att Datainspektionens beslut skulle komma att dröja ännu längre, vilket gjorde att jag i lugn och ro - så fort jag fick tid över från det dagliga nyhetsarbetet - kunde läsa på mer om CEOS och sätta mig in i ämnet ordentligt. Jag började med att leta efter annan rapportering om kliniken i olika medie- och pressarkiv, och hittade några artiklar. De flesta handlade om det unika med kliniken och vilken oerhörd skatt databasen med patientuppgifterna var. Men det stod ingenting om att det forskats där. Med hjälp av dessa artiklar fick jag tag i före detta anställda som i telefonsamtal bekräftade att forkare på CEOS använt patientuppgifterna i forskningsändamål. Men ingen av dessa f.d anställda ville ställa upp på intervju eller hjälpa mig att hitta bevis. Men med detta så kände jag att jag hade belägg för min tes: CEOS hade forskat på patientuppgifterna men de ansvariga undanhöll sanningen eftersom de kände att Datainspektionens beslut skulle komma att slå fast att kliniken saknar laglig grund att bedriva forskning på patientuppgifterna. Nu gällde det att leda detta i bevis.
Det var här jag insåg att jag måste få tag i forksningsrapporter. Jag måste kunna se dem, hålla dem i min hand och bläddra i dem. Men via offentliga källor skulle det visa sig vara omöjligt. Forskarna på CEOS har nämligen under sju år som verksamheten existerat inte lyckats få en enda artikel publicerad i vetenskaplig tidskrift. Därför fanns det inget publicerat material jag kunde får tag på, och forskare använder sig inte heller av den vanliga postgången på universitet och landsting när de ska skicka en forskningsrapport till en tidskrift. Därför fanns inget heller i diariumen. Jag började ringa en hel del samtal till människor i forskarvärlden på flera håll i Sverige och utomlands för att se om det fanns någon som kunde hjälpa mig att hitta forskningsstudier. I väntan på resultat därifrån fick nästa steg bli att samla in så mycket offentliga handlingar som möjligt och granska dessa för att se om där stod något om forskning på CEOS patienter.
Jag begärde ut alla etikansökningar som CEOS skickat in till den lokala etikprövningsnämnden och forskningsetikkommittén. Jag fick ut flera ansökningar om forskningsprojekt som gällde patienterna på CEOS, men ansvariga påstod att dessa projekt aldrig kommit igång och därför inte var aktuella. Jag fortsatte då med att begära ut årsredovisningarna för åren 2001-2006. Där hittade jag några rader om forskning, men ingenting som kändes tydligt nog att för sig själv kunna stå som bevis i rapporteringen. Vidare begärde jag ut Akademiska sjukhusets årliga rapporter där forskare redovisar hur de använt upp sjukhusets forskningsmedel, och där hittade jag bättre bevis. Där stod nämligen namn på CEOS-personal som använt forskningsmedel under åren. Där fanns också ansökningar om medel till olika projekt. I en av alla handlingar jag begärt ut ingick också en kopia på en e-post författad av CEOS högste ansvarige, tjänstledige verksamhetschefen professor Bengt Arnetz. Där skriver han till kollegor att en av forskarna på CEOS tidigt 2005 arbetade med forskning som gällde patienter och att en artikel skickats in för publicering till vetenskaplig tidskrift.
Även om jag nu hade starka bevis ansåg jag fortfarande att det inte var tillräckligt. Vår rapportering skulle bli så mycket bättre och tydligare om jag kunde få tag i de forskningsstudier som skickats in till tidskrifter. Medan jag fortsatte med mina ansträngningar att få tag i dem höll jag koll på när Datainspektionen skulle komma med sitt beslut. Jag tänkte att om jag har bevisen i min hand innan beslutet kommer - och om beslutet blir att CEOS saknar laglig grund för att forska på patientuppgifterna - så kommer vår rapportering att kunna ske i samband med beslutet. Många telefonsamtal under tidiga hösten 2007 gav, tillsammans med alla de samtal jag ringt tidigare, till slut utdelning. Under november och december (dvs över ett år efter att allt hade börjat) fick jag genom källor på flera håll i Sverige och utomlands tag på tre opublicerade forskningsrapporter samt en vetenskaplig poster - samtliga baserades på patientuppgifter från CEOS. I väntan på beslutet från Datainspektionen genomförde jag de intervjuer jag behövde och förberedde mig för olika scenarion. Beslutet, där Datainspektionen slog fast att CEOS inte får forska på patientuppgifterna, kom den 17 december och publicering kunde ske samma vecka.

6.Vilka typer av källor använde du/ni? Jag använde mig främst av offentliga källor: den lokala etikprövningsnämnden, Uppsala universitets diarium samt diariet vid Landstinget i Uppsala län. Men för att jobbet till slut skulle kunna ros i hamn var jag helt beroende av flera källor som finns i forskarvärlden, både utomlands och i Sverige.

7.Stötte du/ni på några problem? Vilka?Att hitta de opublicerade forskningsstudierna var det största problemet för mig. Jag fick helt enkelt ha en hel del tålamod. Sedan var det ju ett problem att de ansvariga, trots att jag kunde visa upp studierna, hävdade att det inte var fråga om forskning. De menade istället att det rörde sig om ”kvalitetssäkring av vården”. Detta löste jag genom att kontakta flera oberoende experter som fick titta igenom materialet, och deras bedömning var att det handlade om forskning. Dessutom fick jag till slut tag i en av forskarna till en av studierna, och han berättade öppet om den forskning han och kollegor bedrivit på CEOS-patienterna.

8.Hur lång tid tog projektet? Omräknat i heltid cirka fem veckor, utslaget över ett år och två månader.

9.Har projektet fått några konkreta följder? Landstingets revisorer och jurister granskar CEOS i två olika utredningar. Även Uppsala universitet samt den Centrala etikprövningsnämnden har startat en varsin utredning. Dessutom har jag hört från personer i forskarvälden att andra forskare nu ser över sina rutiner när det gäller hur patientuppgifter används. TT följde upp med artiklar, vilket ledde till att detta speds i en hel del tidningar ute i landet, bland andra DN, SvD, Sydsvenskan, Aftonbladet, Metro, och Göteborgs-posten. Det blev dessutom en hel del spridning i forskningstidskrifter och artiklar i Upsala Nya Tidning. Där publicerades efter vår rapportering en debattartikel författad av läkaren och samhällsdebattören Christina Doctare med rubriken ”En akademisk köttfärsskandal”.


10.Vilka reaktioner har ni fått från myndigheter och kollegor? Se ovan när det gäller landsting, universitet och etikprövningsnämnd. Reaktioner från kollegor har nästan uteslutande varit positiv.

11.Har projektet anmälts till PO, Granskningsnämnden eller annan instans? Nej, inte vad jag vet.
