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ORDforanden har ORDet
Hej!

Nagra av forutsattningarna for epidemiologisk forskning
kommer att andras de kommande aren.

| detta nummer tar vi for oss den nya bidragsformen for
“Infrastruktur av nationellt intresse” och intervjuar Bjorn
Hallerod som ar ny huvudsekreterare for VR:s Rad for
forskningens infrastrukturer.

Nya nationella riktlinjer for oppen tillgang till forsknings-
information ar pa gang, de kommer att faststéllas under
2016. Lite ny information om detta finns att l&sa.

For att 6ppen tillgang till forskningsdata ska vara majlig
behdvs rutiner och l6sningar for arkivering av digitala data
runt om pa landets laroséten. Svensk Nationell Datatjénst
hoppas bli en central aktor i detta arbete genom sin kun-
skap i att dokumentera och gora forskningsdata tillgangliga
och sokbara. SND:s nye forestandare Max Petzold presen-
terar sig i detta nummer.

Den nordiska epidemiologikonferensen i Oslo i september
var valarrangerad och mycket innehallsrik. Las mer om
den i tidningen. Nasta gang ar det Sverige som ar vard for
konferensen, det blir hosten 2017.

Dessutom finns denna gang sammanfattningar av tva av-
handlingar.

Trevlig lasning!

Advent ar har och det stundar mot jul — dnskar er alla en
fridfull tid och hoppas ocksa den blir mer fridfull runt om
i varlden.

Elisabeth Strandhagen, Ordférande i SVEP
elisabeth.strandhagen@qu.se
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Redaktions- och féreningsruta

Traditionen att halla arsmotet pa senvintern avviker vi frdn under 2016. | stallet kommer arsmotet
arrangeras i samband med SIMSAM:s 6ppna mote som &ger rum 12-13 oktober i Norrkdping.
Mer om det i kommande nummer av Svepet.

Har du betalat medlemsavgiften? Gor det!
Har du kollegor som inte ar medlem av SVEP? Berétta gdrna om foreningen!
Vill du vara med i redaktionen? Hor av dig till oss!
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TEMA: Forskningsinfrastrukturer

Bjorn Hallertd tar 6ver Radet for infrastrukturer

Namn: Elisabeth Strandhagen
E-post: elisabeth.strandhagen@gu.se

Bjorn Hallerod har utsetts till ny huvudsekreterare for Radet for forskningens infrastruk-
turer (RFI). Han har varit ledamot i RFI sedan 2012 och vice ordférande sedan 2014 och
ersatter tidigare huvudsekreterare Juni Palmgren.

Bjorn Hallerdd &r professor vid Institutionen for
sociologi och arbetsvetenskap pa Goteborgs uni-
versitet. I sin nya roll kommer han att ha 75% av
sin tjanst vid VR och resterande 25% vid GU.

Hans forskningsomrade ror framst olika aspekter
av manniskors levnadsforhallanden. Lokalt pa Go-
teborgs universitet &r han sedan forra aret engage-
rad i ledningen av forskningscentret AgeCap,
Centrum for aldrande och hélsa. Detta &r en tvar-
vetenskaplig centrumbildning for samarbete mel-
lan fem forskargrupper fran olika discipliner vid
GU. Internationellt & hans hjértebarn ett mycket
omfattande projekt som handlar om barnfattigdom
i utvecklingslander. Projektet har pagatt sedan
2012 och ingdr i ett internationellt samarbete inom
vilket vérldens hitintills mest omfattanden databas
— Townsend’s Global Micro Database (TGMD) —

byggts upp.

Bjorn beréttar att han hans roll nog mest kommer
att vara forskningsledande framéver, da han paral-
lellt med uppdraget som huvudsekreterare har
mindre tid for aktiv forskning.

RFI

RFI har ett dvergripande ansvar for att forsknings-
infrastruktur av hogsta vetenskapliga kvalitet
byggs upp och anvands. Bjorn har suttit med i ra-
det sedan 2012 under ledning av Juni Palmgren
som han nu ersatter som huvudsekreterare.

RAadet bestar av tretton ledaméter, varav nio fors-
kare fran olika vetenskapliga inriktningar. Till RFI
hor fem beredningsgrupper som bereder ansok-
ningar inom respektive omrade och tar fram lang-
siktiga strategier for investeringar och avveckl-
ingar. RFI utlyser och bereder ansdkningar, och
har nu tagit fram en ny modell fér hantering av in-
frastrukturer som beslutades 2014. En utmaning
for Bjorn dr nu att se till att modellen implemente-
ras pa ett bra satt.

Bjorn Hallerod

Utlysning ”Infrastruktur av nationellt intresse”
Bjorn Hallertd ger bakgrunden till den kommande
utlysningen:

— Forskningen blir mer och mer teknikberoende
och forskning av hog kvalitet kréver stora investe-
ringar i infrastruktur. Detta betyder i sin tur att val
underbyggda och langsiktiga prioriteringar gors.
Det svenska forskningslandskapet maste praglas
av en tydlig arbetsfordelning mellan universiteten,
forskningsfinansidrerna och regeringen. Det maste
finnas basala infrastrukturer som det ska ansvaras
for lokalt — pa universitet och hogskolor. Och det
maste finnas spjutspetsteknologi, som &r svar for
enskilda larosaten att finansiera, och det &r dar som
VR och RFI kommer in.



RFI har tidigare gett bidrag till forskningsinfra-
strukturer efter samma principer som till forsk-
ningsprojekt, dvs till projekt initierade av forskare.
Men situationen har blivit svar och odverskadlig,
sd behovet for en behovsinventering har vuxit
fram. Nu gors en behovsinventering over vilka
forskningsinfrastrukturer som behovs pa nationell
niva.

Det kom in 160 forslag i behovsinventeringen.
Dessa ska nu beddémas av RFI:s beredningsgrupper
och sedan gor VR:s amnesrad i samarbete med l&-
rosatena en prioritering. Detta resulterar i en guide
Over vad som &r mojligt att finansiera. Det som inte
finns med i guiden finns inte heller med i utlys-
ningen 2017.

Behoven ska fortfarande vara forskarinitierade,
men det ska vara en langsiktig planering och finan-
siering dar aven universiteten finansierar sin del.
Samtidigt kan RFI vara mycket mer proaktiva ge-
nom att styra verksamheten, kanske inte med hela
handen men till en viss grad.

— Men blir det da sa att forskningsinfrastrukturer
som far bidrag idag inte lagre kommer att fa det?
— | manga forskningsinfrastrukturer ar inte VR
enda finansiaren sa& om VR inte skulle bevilja bi-
drag behover det inte innebdra att infrastrukturen
behdver laggas ned.

Av de forskningsinfrastrukturer som idag finansie-
ras gar mycket till utrustning och tekniska system.
Det ar i forsta hand inom detta omrade en Gversyn

och prioritering ar nédvandig. Det finns ett stort
behov av samordning av databaser, men detta ar ett
behov vi redan vet finns. Darfor gjordes tidigare i
ar en riktad utlysning, det s.k. samordningsbidra-
get for individbaserade databaser inom samhalls-
vetenskap och medicin. Det kom in 8 ans6kningar,
det var ungefar s manga som Bjorn Hallerod hade
forvantat sig. Detta var alltsa bidrag for att framja
samordning av existerande databaser infor utlys-
ningen 2017 och Bjorn papekar att det ar fullt moj-
ligt att soka 2017 dven om man inte sokt samord-
ningsbidrag. Beslut om Samordningsbidraget
kommer senare i host.

Open Access

Samordningen av databaser och uppbyggnaden av
infrastrukturer gar hand i hand med det kommande
kravet pa oppen tillgang till forskningsdata. Bjorn
Hallerod beréattar att VR:s malsattning ar att folja
de kommande nationella riktlinjerna s& langt det
gar inom ramen for svensk lagstiftning. Det finns
olika sétt att 16sa tillgangen till data pa och samti-
digt sakra manniskors integritet. Men Bjorn fram-
héller att om inte Open Access bara ska vara ett
luftslott, maste alla forskningsdata dokumenteras
tillrackligt och systematiskt.

Julhalsning fran redaktion



Uppdrag forskningsinfrastruktur

Radet for forskningens infrastrukturer (RFI) ar utsedd av Vetenskapsradets styrelse for att
stédja uppbyggnaden och utnyttjandet av infrastruktur av nationellt intresse. Infrastruktu-
ren ska mojliggéra svensk forskning av hogsta vetenskapliga kvalitet inom alla

amnesomraden.

Vetenskapsradet har i uppdrag att finansiera nat-
ionell forskningsinfrastruktur och Sveriges med-
verkan i internationell infrastruktur. For att rdknas
som en nationell infrastruktur ska den vara dppet
tillganglig for forskare inom omradet och vara av
brett nationellt intresse. Sedan 2009 ligger ansva-
ret pa universiteten for att ha lokala resurser for att
utveckla teknik och metoder som kan anvéndas vid
infrastrukturerna. Med forskningsinfrastruktur
menas nationella och internationella forskningsan-
ldggningar, databaser, biobanker, storskaliga be-
rakningsresurser och annan utrustning av hég kva-
litet. Fortsattningsvis kommer utlysningar inom
forskningsinfrastruktur att ske vartannat ar.
Utlysningen 2015 utgor forsta delen i en stegvis
implementering av den nya hanteringen av infra-
struktur, som sker fram till 2018. Huvuddragen i
processen syns i modellen nedan.

En huvudférandring &r att ansdékan om bidrag till
infrastruktur av nationellt intresse ska goras av
flera universitet gemensamt. Vissa undantag kan

férekomma. En riktlinje ar att ett konsortium ska
besta av minst tre laroséten eller organisationer. En
attadrig finansieringsplan ska finnas med i anso-
kan, men bidrag kan &ven beviljas for en kortare.
Totalkostnaderna mellan vardorganisa-tionen och
Vetenskapsradet bor vara sa jamn som méjligt.
Tidsplanen for implementeringen ser ut sd har:
2015: Utlysning “Infrastruktur av nationellt intresse”
med skarpta villkor for anstkan och bidrag.
Behovsinventering infor en uppdatering av Vetenskaps-
radets guide till infrastrukturen startar.

2016: Mindre uppdatering av Vetenskapsradets Guide
till infrastrukturen, baserad pa behovsinventering och
dialog med larosaten och vardorganisationer.

2017: Utlysning "Infrastruktur av nationellt intresse”,
styrd av Vetenskapsradets guide till infrastrukturen. Be-
hovsinventering.

2018: Vetenskapsradets Guide till infrastrukturen 2018
publiceras, baserad pa behovsinventering och dialog-
process enligt ny modell for hantering av infrastruktur.

Kélla: VR:s hemsida

| Samrad ]: | Samrad med !
; med . larosatenal !
| @amnesraden : I vardorganisationerna |
____________________ Guiden
Vetenskaplig ~ 2016
) . och strategisk Prioriterade
Behovsinventering beddémning infrastrukturer/
startar 2015 RFI satsningar
Hearings, dialog
RFl:s bg/ VR

Inbjudan att skicka in

behquanmélan: 2015: 2017:

» Universitet och I Ar2
hogskolor _ Ar1 Prioriterings- Utlysning:

. Forsl;argruppenngar Behovsanmalan process For infrastrukturer/

+ Myndigheter med inkommer omraden som
forskningsansvar presenterats i Guiden

+ Finansiarer

'

Ansodkan:

Beslut RFI:
Alt 1. Finansiering fro.m. 2018
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Granskning

v" Vetenskaplig plan
| v Organisatorisk plan

Alt 2. Avslag

~ v Teknisk plan

v" Finansieringsplan




Max Petzold tar over rodret pa SND

Max Petzold tilltradde som forestandare vid
Svensk Nationell Datatjanst den 1 november efter
att ha varit tillférordnad sedan i maj. Max har en
professur i biostatistik vid Sahlgrenska Akademin,
Goteborgs universitet och behaller den tjansten
aven som forestandare vid SND dér han &r forord-
nad pa tre ar.

Svensk Nationell Datatjénst ar en av de forsk-
ningsinfrastrukturer som Vetenskapsradet finansi-
erar. Verksamheten bedrivs som en nationell enhet
vid Goteborgs universitet som ocksa star for en del
av finansieringen.

—Under min tid som tillférordnad forestandare for-
stod jag SND:s potential att utvecklas till en cen-
tral aktor i de svenska universitetens arbete med att
dokumentera och gora forskningsdata tillgangliga
och sokbara. SND:s stora erfarenhet med metada-
tastandarder, sokbarhet och persistenta format for
langtidsforvaring kommer att ha stor betydelse for
att uppna de ambitioner om en hogre tillganglighet
till forskningsdata som Sverige och omvérlden har,
séger Max. SND har nu bjudit in universiteten och
hogskolorna att ingd i en pilotsatsning med syftet
att identifiera resursbehov och barriérer for lokal
support till forskarna.

— For att fa riktigt stor skala i tillgangliggorandet
av forskningsdata sa maste forskarnas egna univer-
sitet aktivt stodja forskarna kring dokumentationen
av deras data. SND kan sedan bista med system for
att gora dessa metadata sokbara nationellt och in-

ternationellt samt bista med legala fragor kring ut-
lamnande av data, sager Max. Pilotprojekten kom-
mer att leda fram till en tydligare bild av vilka re-
surser och kompetenser som behdvs runt om pa
universiteten och kommer att kunna nyttjas i bade
den lokala planeringen samt infor kommande ut-
lysning 2017 av infrastrukturmedel hos Veten-
skapsradet.

Max Petzold

Resestipendium for metodkurser i sommar

Inter-university Consortium for Political and So-
cial Research — ICPSR — &r en enhet vid Institute
for Social Research, University of Michigan, Ann
Arbor. Varje sommar anordnar ICPSR ett ""Sum-
mer program in Quantitative Methods of Social
Research”. ICPSR:s sommarskola erbjuder ett
fyrtiotal olika forelasningsserier och workshops
uppdelade pa tva fyraveckors sessioner. Dess-
utom anordnas ett femtiotal 3-5 dagars work-
shops. Besok ICPSR:s hemsida for ytterligare in-
formation om utbudet: www.icpsr.umich.edu

Svensk Nationell Datatjanst delar varje ar ut mel-
lan 5 och 10 resestipendier for deltagande i
ICPSR:s sommarskola. Stipendiet tacker kursav-
gift samt kostnader for resa och boende.

Om du &r intresserad av att soka stipendiet for

sommarskolan 2016 kan du redan nu skicka in en
intresseanmalan till SND. Ansokningsblankett
och instruktioner kommer att finns tillgangliga i
borjan av februari 2016.

Finansieras deltagandet pa annat satt kan anmélan
goras direkt via ICPSR:s online-anmalan (se
ICPSR:s information for sista anméalningsdag)
eller via SND.

Kontakt: Iris Alfredsson tel. 031-786 12 04 eller
skicka ett mail till snd@gu.se.
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Nationell ingang for registerforskning

Bjorn Hallerod, huvudsekreterare for forskningens infrastrukturer, Vetenskapsradet.

E-post: bjorn.hallerod@vr.se

Vetenskapsradet fick 2013 i uppdrag av regeringen att forbattra tillgangligheten till register
och underlatta anvandningen av registeruppgifter i forskning. Projektet &r nu inne i en in-
tensiv fas med utveckling av en webbplats med tillhdrande applikation som ska gora det
effektivare for forskare att soka och matcha information om data, bade i och emellan regis-

ter.

Sveriges nationella register och databaser ar unika.
Genom att koppla samman uppgifter for stora be-
folkningsgrupper kan komplexa samband mellan
till exempel genetiska faktorer, sociala forhallan-
den, livsforing och hélsa undersokas.

De datakéllor som anvands i registerforskning ar
idag spridda pa manga olika stéllen, dels hos ett
flertal myndigheter och dels hos olika forskare.
Det kan vara svart att fa en éverblick dver vad re-
gistren innehaller, veta hur man far tillgang till
dem och hur data fran olika register kan kopplas
ihop. Det behover bli bade snabbare och enklare
for forskare att begara och fa ut uppgifter samtidigt
som enskildas integritet skyddas.

Vetenskapsradet utvecklar nu webbplatsen regis-
terforskning.se, fran borjan framtagen inom pro-
jektet SIMSAM-INFRA, till en nationell ingang
for framforallt forskare som vill ha information om
och tillgang till myndigheters registerdata for
forskningsandamal. Webbplatsen kommer att in-
nehalla rdd och information om register, hur data
for forskning begars ut och férdjupad kunskap om
radande lagstiftning. Dérutéver kommer webb-
platsen att innehalla en applikation som gor det
majligt att fa fordjupad information om innehallet
i register pa metadata-niva. Det blir ocksa mojligt
att soka och matcha information om metadata,
bade i och emellan register.

En forsta version av webbplatsen kommer att vara
pa plats efter arsskiftet. Webbapplikationen med
mojlighet till sékning och matchning av metadata
planeras att slappas senare under varen 2016. Ap-
plikationen kommer fran borjan att innehalla ett
antal register fran Statistiska centralbyran, Social-
styrelsen, biobanker via BBMRI.se och kvalitets-
register via Sveriges Kommuner och Landsting.
Beslut om vidareutveckling och anslutning av fler
register kommer att tas efter en utvdrdering innan
sommaren.

Arbetsprocess

Arbetet med uppdraget genomfdrs av en projekt-
grupp pa Vetenskapsradet med tillhérande styr-
grupp. Projektet leds av Maria Nilsson som har er-
farenhet av fragorna pa nordisk niva. 2014 tillsat-
tes ocksa ett registerdatarad med representanter for
forskarsamhalle och stora datadgare som fungerar
som stod i policyfragor och intern forankring.

Synpunkter har inhdmtats kontinuerligt under pro-
jektets gang fran forskarsamhallet genom inter-
vjuer och workshops, for att sékerstalla att vi till-
godoser de behov som finns. Ett antal personer pa
registerhallande myndigheter har ocksa intervju-
ats. Darutover har en referensgrupp med forskare
skapats for att bidra med kunskap och ge inform-
ation om ytterligare behov kring webbplatsen och
metadataapplikationen som vi utvecklar.

Ovrigt pagéende arbete inom projektet
Vetenskapsradet har en dialog med framst Statis-
tiska centralbyran och Socialstyrelsen om hur till-
ganglighet till register for forskningsandamal kan
forbattras genom samordning av data. Bland annat
ser myndigheternas jurister dver de réattsliga forut-
séttningarna for att Socialstyrelsen ska kunna leve-
rera data via Statistiska centralbyrans system for
elektronisk fjarratkomst, MONA (Microdata On-
line Access). Den Oversyn som nu pagar av
MONA &r en direkt uppfdljning av de rekommen-
dationer som framkom i Vetenskapsradets utvar-
dering av MONA-systemet.

Kontakt

Bjorn Hallerdd, bjorn.hallerod@vr.se

Maria Nilsson, chef, enheten for registerforskning,
maria.nilsson@vr.se



file://///PC202/bandas/Epi_FM/SVEPET/Nr4%202015/bjorn.hallerod@vr.se
file://///PC202/bandas/Epi_FM/SVEPET/Nr4%202015/bjorn.hallerod@vr.se
file://///PC202/bandas/Epi_FM/SVEPET/Nr4%202015/maria.nilsson@vr.se

Nationella riktlinjer for Open Access

Da Svensk Nationell Datatjanst arrangerade
workshop med tema “Nya villkor for forskning”
beréttade Eva Stenskold fran Utbildningsdeparte-
mentet om det pagaende arbetet med att ta fram
nationella riktlinjer for 6ppen tillgang till forsk-
ningsinformation. Med forskningsinformation me-
nas da bade resultat eller publikationer och forsk-
ningsdata.

Vetenskapsradet tog under 2014 fram ett forslag
som nu hanteras av Utbildningsdepartementet.
Grundtanken &r att forskningsdata och forsknings-
resultat som &r framtagna med hjélp av statliga me-
del ska komma samhéllet till nytta genom att vara
Oppet tillgangliga.

| december kommer en hearing att hallas for att fa
fram synpunkter och beredningsunderlag infor
nasta forskningsproposition dér riktlinjerna ska
finnas med.
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Det blir med stor sannolikhet sa att VVetenskapsra-
det far det nationella samordningsansvaret for 6p-
pen tillgang till forskningsdata medan Kungliga
biblioteket far motsvarande uppdrag for forsk-
ningsresultat och publikationer.

Det pagar en satsning parallellt i Europa, och det
svenska forslaget samstammer med det som ges i
Horisont 2020 som ar EU:s ramprogram for forsk-
ning och innovation for perioden 2014-2020.

For forskningsdata finns det inget tidsbestamt mal,
utan data ska vara Gppet tillgangliga sa snart som
mojligt. 1 nuldget saknas det dock infrastrukturer
pa svenska larosaten for att systematiskt arkivera
digitala forskningsdata, vilket innebér att kraven i
arkivlagen inte uppfylls. Det som behdvs ar ett
samarbete universiteten emellan for att skapa en
gemensam lésning for detta. Dessutom maste ett
lager finnas for att tillgangliggdra data. Enligt Eva
Stenskdld finns det mojlighet for att det kan skju-
tas till statliga medel for att finansiera detta.




Konferensrapport

NordicEpi - Nordisk epidemiologikonferens

Hanne Krage Carlsen

Den sjunde NordicEpi-konferensen arrangerades i Oslo 21-23 september, i det vackra och
sagolika Bristol Hotel centralt i Oslo. Konferensen samlade ca 300 deltagare.

Vélkomstreceptionen i det imponerande Oslo Rad-
hus var en bra inledning av konferensen, som i 6v-
rigt holls i det sagolika Hotel Bristol.
Arrangorerna hade starkt fokus pa norsk epidemi-
ologi, och den norska epidemiologiska foreningen
NOFE gav i samband med konferensen ut en jubi-
leumsskrift med anledning av sitt 25-arsjubileum.
Christopher Murray fran Washington University
och Vérldshalsoorganisationens Global burden of
disease-projekt presenterade en ny portal dar alla
kan anvanda data fran projektet for att gra egna
visualiseringar med bada kartor och grafer. Data
finns p& www.healthdata.org.

Kay-Tee Khaw, professor vid Cambridge Univer-
sity berattade om fynd fran EPIC-studien.

David Leon, professor vid London School of Hy-
giene and Tropical Medicine gav en dverblick over
utvecklingen av mortalitet i kardiovaskulara sjuk-
domar, och problemen med att forklara sekuldra

trender i multifaktoriella sjukdomar. Det har ut-
vecklats mediciner och andra interventioner som
forklarar en del av nedgangen i mortalitet, men de
kan inte forklara hela minskningen som skett sedan
1950-talet.

Jgrn Olsen fran den danska epidemiologiska fore-
ningen varnade for politiskt missbruk av data, och
gav nya perspektiv pa att anvanda data fran sociala
medier. Han tog ocksa upp intressekonflikter fran
manga av de parter som ar involverade i debatten
om halsoregister och deras anvéndning i forsk-
ningssyfte. Magnus Stenbeck fran svenska epide-
miologiska féreningen gav en dgondppnande fore-
lasning om situationen i Sverige och méjliga kon-
sekvenser om EU:s nya dataskyddsforordning.
Sammanfattningsvis en mycket lyckad konferens,
dock var posteromradet lite val litet for de 50 pos-
ters som hade accepterats.

Oslo var en vacker ram runt NordicEpi-konferensen
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Axplock fran medicinska riksstamman

Namn: Elisabeth Strandhagen
E-post: elisabeth.strandhagen@gu.se

Den medicinska riksstdmman gick av stapeln 3-4 december i Stockholm. Nedan sammanfat-
tas nagra programpunkter med epidemiologisk anknytning.

Kvalitetsregister — kostar mer an det smakar?

Ansvariga for programpunkten var Svenska Léka-
reséllskapets Kommitté for medicinsk kvalitet.
Olle Svensson, Umeéa Universitet borjade nagot
provokativt att peka pa det som inte fungerar bra
med de olika registren: problemet med informa-
tionsoverforing och dubbeldokumentering som &r
sloseri med arbetstid. Det finns for manga olika
I6sningar! Det maste forenklas!

Ake Nilsson representerade Sveriges Kommuners
och Landstings nationella program for datain-
samling (NPDI) som drivs av Kvalitetsregistrens
kansli, och han svarade genom att redogdra for det
pagaende arbetet med att forenkla datainsamling
till kvalitetsregister och begrénsa dubbelregistre-
ring. Den administrativa belastningen pa varden
maste bli mindre och en gemensam struktur och
standardiserad terminologi maste tas fram. Var-
dens huvudméan maste involveras!

Synpunkter som kom fram under sessionen var att
det nationella arbetet med en gemensam léshing
tar for 1ang tid, flera registerhallare orkar inte véanta
och skapar egna l6sningar. Men det papekades
ocksa att mycket av kostnaderna for datainsamling
till kvalitetsregistren ligger pa varden. Med nya
I6sningar kan bade tid och pengar sparas for var-
den.

Digital varddata — vilka ar fordelarna och vad
hénder med integriteten?

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vard-
analys) presenterade ett projekt som ror personlig
integritet och digital information i vard och forsk-
ning. Sara Belfrage presenterade projektet som be-
star av tre delar: Kartlaggning av problemomradet,
granskning av befintliga data och intervju och en-
katundersokning.

Kartlaggningen har utgangspunkt i den polarise-
rade debatt som pagar inom omradet. Varfor rader
oenighet? Flera forklaringar kan finnas, som att
“personlig integritet” kan ha olika innebdrd for
méanniskor och att synen pa nytta och risk ar olika.
Aven vara samhillsideal kan variera. Dessutom
patienternas syn eller vilja i fragan.

| intervju- och enkétundersékningen kommer pati-
enter, lakare, forskare och myndigheter att inklud-
eras.
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Efter Saras presentation foljde en intressant och
livlig paneldebatt dar Dag Strom var en utmérkt le-
dare. Tema for debatten var varfor det rader oenig-
het om vikten av integritetsskydd och vilka risker
som kan uppkomma. Deltagare var Kjell Asplund
(Statens medicinsk etiska rad, SMER), Marten
Jansson (Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa,
NSPH), Hanne Kjoller (Dagens Nyheter), Lena
Lundgren (Region Ostergotland), Mans Rosén
(Karolinska Institutet) och Emma Spak (Lakarfor-
bundet och Sveriges Yngre Lakares forening).

Registerforskning — vad, varfér och hur?
Under riksstamman arrangerade SIMSAM (The
Swedish Initiative for research on Microdata in the
Social and And Medical Sciences) en interaktiv
workshop med konkreta tips och rad om register-
baserad forskning. Eftermiddagen startade med en
introduktion — vérdet av registerdata i medicinsk
forskning dar Anita Berglund och Magnus Sten-
beck gav en utmaérkt forestallning i basta Leif GW-
och-Camilla-Kvartoft-stil. Sedan gav representan-
ter fran fyra av SIMSAM:s 6 noder exempel pa re-
gisterbaserad forskning och redogjorde for vilka
register de anvant samtidigt som de gav praktiska
tips och rad om hur man kan ga till vaga.

Mer fordjupning var det majligt att fa i de tre val-
bara rundabordssamtal som foljde: 1 Hur gar jag
tillvaga vid kliniska registerbaserade studier? Fran
forskningsfraga till tolkning av resultat 2 Vilka
metodologiska aspekter &r vésentliga vid kliniska
registerbaserade studier? 3”Vad ar tillatet"? Prak-
tiska aspekter pa etiska och juridiska fragestall-
ningar i samband med registerbaserade studier.
Det krévdes féranmalan till workshopen som
snabbt blev fulltecknad. De fyra presentationerna
fran introduktionspasset gavs av Jesper Lagergren
(UGIR, Karolinska Institutet), Annika Rosengren
(GOCARTS, Goteborgs Universitet), Kristin An-
dersson (SIMSAM Lund, Lunds Universitet) och
Tove Fall (SIMSAM MEB family design, Karo-
linska Institutet). Mer information om SIMSAM:s
noder samt  deras  presentationer  pa
Www.simsam.nu.



Avhandlingssammanfattning

Genvarianter, luftféroreningar och hjartkarlsjukdom

Anna Levinsson,
McGill University, Canada.
E-post: nofreteofegypt@gmail.com

Institute of Community and Family Psychiatry, Department of Psychiatry,

Avhandlingen ”Interaction of Genetic Susceptibility and Traffic-Related Air Pollution in
Cardiovascular Epidemiology” har som 6vergripande syfte att undersoka huruvida en per-
sons genuppsattning paverkar hur han eller hon reagerar pa exponering for luftfororeningar
fran trafik angdende risk for hjartkarlsjukdom. Detta undersoktes i tva artiklar baserade
pa en studie gjord i Géteborg och avhandlingen avslutas med en metodartikel angdende in-

teraktion.

En av de stora fragestallningarna inom den mo-
derna medicinska forskningen &r varfor vissa man-
niskor utvecklar vissa sjukdomar och andra inte
gor det. Ett exempel &r att alla rékande, dvervik-
tiga man inte drabbas av hjart-karlsjukdom, trots
att rokning, manligt kon och 6vervikt ar nagra av
de storsta riskfaktorerna for hjért-kérlsjukdom en-
ligt American Heart Association. Fragan ar varfor
detta &r fallet.

Sedan Kartlaggningen av det manskliga genomet
slutfordes har det blivit alltmer populart med gene-
tisk epidemiologi, en vetenskap som undersoker
hur sjukdomar i populationer varierar med gene-
tiska forhallanden. Det finns olika sétt att under-
sOka detta, men den metod som anvants i avhand-
lingen “Interaction of Genetic Susceptibility and
Traffic-Related Air Pollution in Cardiovascular
Epidemiology”, vilken forsvarades vid Avdel-
ningen for samhé&llsmedicin och Folkhélsa vid
Sahlgrenska Akademin 21/2 2015, ar att titta pa
forandringar i ett baspar i en gen, sa kallade Single
Nucelotide Polymorphisms (SNP:s).

Avhandlingen anvénder sig av en populationsstu-
die kallad INTERGENE-ADONIX, som ar utford
i Goteborgsomradet och bestar av 618 hjartkarl-
sjukdomspatienter fran sjukhus i Goteborg samt
3614 slumpmassigt valda populationskontroller.

De gener som studerades i avhandlingen var de tre
kvaveoxidsyntasgenerna NOS1, NOS2 och NOS3,
samt nagra medlemmar ur den stora genfamiljen
glutation-S-transferas (GST), nérmare bestdmt
GSTP1, GSTT1 och GSTCD.

Totalt 58 stycken SNP:ar studerades i de tre NOS-
generna och huvudresultatet av detta var upptéck-
ten att T-allelen i NOS1-SNP:en rs3782218 &r as-
socierad med en minskad risk for bade hogt blod-
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tryck (oddskvot (OR) 0,80; 95% konfidensinter-
vall (Cl) 0,68-0,97) och kranskarlssjukdom (OR
0,60; 95% CI 0,44-0,80).

Anna Levinsson.

For GST-generna gjordes en liknande analys av
huruvida genvarianterna var associerade med en
skillnad i risk for hogt blodtryck och akut hjértin-
farkt (AMI), men tog ocksa steget langre genom en
interaktionsanalys for att se om det finns en asso-
ciation mellan genuppsattning och reaktion pa ex-
ponering for luftfororeningar fran trafik angaende
risk for hjért-kérlsjukdom.

Resultatet blev att det tycks finnas ett samband
mellan genvariant och risk for hjartkarlsjukdom
vid exponering for luftféroreningar fran trafik,
tex. for akut hjartinfarkt. FOor GSTP1-SNP
rs596603 var risken foér AMI vid exponering for
luftfororeningar fran trafik hogre hos personer
med genotyp TT eller GT (OR 2,1; 95% CI 1,09-



4,10) jamfort med personer med genotyp GG (OR
1,40; 95% CI 0,73-2,68). Interaktionen var dock
inte statistiskt signifikant (p-varde 0,27).

Interaktion kan beraknas pa olika satt och i artikeln
om GST-gener ovan ar det sa kallad multiplikativ
interaktion som har undersokts. Avhandlingens
avslutande manuskript ar ett forslag for hur sé kal-
lad additiv interaktion kan berdknas for kontinuer-
liga variabler, nagot som annu inte finns helt klar-
lagt i litteraturen.

Anna Levinsson forsvarade sin avhandling pa Ar-
bets- och miljomedicin, Avdelningen for Sam-
héllsmedicin och Folkhalsa, Institutinonen for me-
dicin, Sahlgrenska Akademin, Goteborgs Univer-
sitet.

Avhandlingen finns i elektronisk form pa
https://gupea.ub.gu.se/handle/2077/37531

ISEE young researcher forum

ISEE-konferensen for unga forskare holls i ar for
andra gangen som ett alternativ till den storre
ISEE-konferensen nar den inte halls i Europa. Det
blev tva intensiva dagar for de 180 deltagarna fran
20 lander, storre delen av Europa — i hostfargade
Utrechts mysiga universitetscampus med betande
far.

Det var dimma Over Europa pa séndagen, sa
manga kom sent eller inte alls, men det blev en
stark session mandag eftermiddag med Bert Bru-
nekreef, Hanna Boogard, och med Steven Ham-
burg fran Environmental Defense Fund, en ameri-
kansk ideell organisation som bedriver oberoende
forskning. Han framhaller att vi inom forsknings-
varlden maste bli battra pa att kommunicera — av-
standen mellan nya forskningsresultat och de per-
soner som skulle gynnas &ar nu alltfor lang. Han
uppmanade ocksa till att inte enbart inrikta sig pa
att forbereda de bdsta studenterna for akademiska
karriarer, det finns s3 mycket annat att gora.

Bild fran konferensen vid Utrecht Universtitet
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I en morgonsession tisdag morgon forsokte Erik
Gbmez-Baggethun att bygga bro mellan hans félt,
ekologisk ekonomi, och miljéepidemiologin och
understrok hur mycket vi skulle kunna lara av
varandra, och lyckades till en stor del.

Nya ron om effekterna av exponering for grénom-
raden pa DNA och mental hélsa presenterades i pa-
rallellsessionerna. Det ar ett komplicerat, men
spannande nytt falt. 1 en av de mest intressanta
sessionerna presenterades abstrakt med resultat
fran studier av teknologiska metoder, GPS-folj-
ning och anvéndning av smarttelefoner. En studie
hittade till exempel samband mellan figurativt
minne och anvandning av mobiltelefoner, men det
var inte klart om det var pa grund av stralningen,
eller for att telefonen distraherar.

Arrangorerna avslutade med uppmaningen att
boka hotell i god tid for ISEE-konferensen i Rom
2016, da det ar heligt ar i Rom och det forvantas
komma extra manga pilgrimer.

(Text och foto Hanne Krage Carlsen).


https://gupea.ub.gu.se/handle/2077/37531

Avhandlingssammanfattning

Halsoeffekter pa lang sikt av att ha exponerats for

rokning under fosterlivet

Kristina Mattsson, Arbets- och miljémedicin, Lunds universitet

E-post: kristina.mattsson@med.lu.se

Det ar valkant att rokning under graviditeten ar skadligt for fostret och medfér en 6kad risk
for manga graviditetskomplikationer. Daremot vet man fortfarande inte sékert om det finns
nagra negativa halsoeffekter som kvarstar i vuxen alder av att ha utsatts for tobaksrokning
under fosterlivet. Den fragan undersoks i en avhandling av Kristina Mattsson som lades
fram vid Lunds universitet den 20 november, dar man ocksa fann att sjalvrapporterad
rokning i register 6verensstamde bra med biomarkarer.

Minskningen av rokning bland gravida har avstan-
nat. Idag roker ca 6 % av alla gravida kvinnor i
Sverige, vilket betyder att det varje ar fods mer an
6000 barn som har exponerats for rokning under
sitt fosterliv. | manga andra lander ar prevalensen
betydligt hogre: det globala genomsnittet ligger pa
ungefar 10 %. | Sverige har det skett en kraftig
nedgang av graviditetsrokningen sedan borjan pa
80-talet da var tredje gravid kvinna rokte, men
denna nedgang tycks ha avstannat och nagon ytter-
ligare minskning har inte skett de senaste aren.

Halsoeffekter av att exponeras fér rékning un-
der fosterlivet

Att rékning kan ha negativa effekter pa graviditets-
utfall &r valkant sedan lange. Riskokningar har
konsekvent rapporterats for lag fodelsevikt, for ti-
dig fodsel, spontan abort och andra graviditets-
komplikationer, for att ge nagra exempel. Men om
det kan finnas kvarstaende effekter upp i vuxenli-
vet av en sadan exponering under fosterlivet vet
man fortfarande mycket lite om. Det dr till stor del
pa grund av att det hittills har saknats stora data-
material som spanner éver sa lang tid. | Sverige har
vi en unik mojlighet att underscka sadana samband
med hjalp av vara stora befolkningsbaserade regis-
ter.

Syftet med denna avhandling var att understka po-
tentiella halsoeffekter i det langa perspektivet av
att ha exponerats for tobaksrékning under sitt fos-
terliv. Mer specifikt ville vi understéka om det
fanns ett samband med typ 1-diabetes hos barn,
samt om det hos de kvinnor som exponerats under
sitt fosterliv fanns ett samband med Gvervikt, gra-
viditetsdiabetes och havandeskapsforgiftning nar
de sjélva blev gravida.

14

-
<

Rokning i gravititeten 6kar risken for diabetes
hos barnet. (Foto: iStockphotos.)

Studierna baserades huvudsakligen pa data ur det
svenska Medicinska fodelseregistret, som i och
med att det har varit i bruk sa pass lange nu inne-
haller information om flera generationer.

Négra av de kvinnor som foddes 1982 (da man
boérjade registrera information om rékning under
graviditeten) eller senare, har sjalva blivit vuxna
och fott barn, och finns darfor i registret bade som
barn och modrar.



For studien om typ 1-diabetes anvandes en pro-
spektiv studiekohort och regionala register som in-
kluderar alla barn som utvecklat typ 1-diabetes i
Skane. Fall och kontroller kunde matchas pa gene-
tisk predisposition for att utveckla diabetes (HLA-
typ), vilket inte har gjorts tidigare nar man testat
detta samband.

Vi fann i vara studier att risken ckade for bade
Overvikt och graviditetsdiabetes med ungeféar 50
%, och barnen hade ca 2-3 ganger hogre risk att
utveckla typ 1-diabetes om de varit utsatta for to-
baksrékning under fosterlivet. Dessa resultat stod
sig vid justering for olika storfaktorer som till ex-
empel kvinnans alder, egna rékvanor, BMI och f6-
delsevikt. Sambanden med havandeskapsforgift-
ning var svagare och inte signifikanta i alla mo-
deller.

Kristina Mattsson, Lunds universitet
(Foto: BodelsdotterFOTO)

Eftersom denna forskning ar baserad pé sjalvrap-
porterade registerdata om rékvanor under gravidi-
tet ur Medicinska FOdelseregistret, var ett annat
viktigt syfte &ven att validera rokdatan i registret
med hjalp av en biomarkdr for nikotinexponering.
Vi var oroliga for att kvinnorna kanske underrap-
porterade sina rokvanor eftersom det finns ett
stigma kring att roka nar man ar gravid. Eftersom
denna invandning ofta framférs nar man forskar
kring graviditetsrokning var det viktigt for oss att
undersoka kvaliteten pa registerdatan och vart ex-
poneringsmatt.

I navelstrangsblod sparat i en biobank méttes koti-
nin (huvudmetaboliten som bildas nér nikotin
bryts ned i kroppen och gold standard for att mata
nikotinexponering). Jamfort med det som kvin-
norna sjalva rapporterat om sina rékvanor under
modrahalsovardsbesoken kunde man konstatera
att det var en bra 6verensstdimmelse mellan rok-
uppgifterna i registret och uppmatta nivaer av kot-
inin — endast for fem procent av kvinnorna stamde
den sjalvrapporterade informationen samre. Detta
ar viktig information da registerdata anvands
mycket inom svensk forskning, och &r en av vara
stora konkurrensfordelar internationellt sett.
Sammanfattningsvis tyder resultaten pa att expo-
nering for tobaksrokning under fosterlivet kan
medfora halsoproblem pé Iang sikt. Aven om stu-
diedesignen inte med sakerhet kan utesluta att
sambanden inte forklaras av nagon annan faktor,
finns det tvivelsutan goda skal att fortsatt forsoka
hjéalpa kvinnor att sluta roka nér de blir gravida. Ett
gladjande fynd ur forskningsmetodologisk synvin-
kel var att registerdata rérande graviditetsrokning
visades halla hog kvalitet och darfér kan anvandas
i forskning.

Avhandlingen forsvarades i Lund, 20 november.

Redaktionen dnskar alla medlemmar
en god jul och ett gott nytt ar!
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Porto betalt

Arbets- och miljomedicin Sverige
Medicinaregatan 16A
Box 414
40530 Goteborg
Kurser och konferenser
‘Datum ‘Plats Arrangor/kontakt
2016
EpidM Vinterkurser - prediction, mixed |11-22 Amsterdam, |http://www.epidm.nl/wintercourses
models and missing data januari Holland
EpidM Winter Courses in Epidemiology:|20-22 Soesterberg, |http://www.epi-winterschool.org/
Clinimetrics januari Holland
Swiss Epidemiology Winter School 18-23 Wengen, |http://www.epi-winterschool.org/
januari Svejts
Intensivkurs i tillampad epidemiologi Aberdeen, |http://www.abdn.ac.uk/iahs/re-
7-11 mars | Storbritannien |search/epidemiology/icae-aberdeen-
course-158.php
Sommarkurs i moderna metoder i biosta-|5-18 juni |Treviso, Italien|http://www.biostatepi.org/
tistik och epidemiologi
Sommarkurs i epidemiologi 13 juni — |Firenze, Italien|http://www.eepe.org/
8 juli
"Summer program in Quantitative Meth-|20 juni — [University of |http://snd.gu.se/sv/snds-resestipen-
ods of Social Research" 12 augusti |Michigan, Ann |dium-f%C3%B6r-icpsrs-sommars-
Arbor, USA  |kola Mojlighet att soka stipendium
Amerikanska epidemiologiska forsk- 21-24 juni|Miami, Florida |https://epiresearch.org/annual-meet-
ningssallskapets arsmate ing/2016-meeting/
Erasmus sommarprogram i epidemiologi|8-26 Rotterdam , |http://erasmussummerpro-
och biostatistik august Holland  [gramme.nl/
ISEE (International Society for Environ-|{1-4 Rom, Italien |www.isee2016roma.org
mental Epidemiology) konferens september
EPICOH konferens & International Sym-|5-7 Barcelona, |www.epicoh2016.0rg
posium september Spanien
Science of Exposure Assessment in Epi-|6-8 Barcelona,
demiology and Practice konferens september Spanien  |www.x2016.0rg
Socialmedicinska séllskapets arsmate 14-16 York, Storbri- |http://socsocmed.org.uk/meet-
september tannien ings/annual-scientific-meeting/
ISES (International Society of Exposure|9-13 Utrecht, Hol- |http://www.isesweb.org/
Science) conference oktober land
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