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Redaktionelt

Af AnnE Sorie Fing, DDA

Dette nummer af Metode & Data har sund-
hedsvidenskab/sundhedsvidenskabelige
forskningsdata som sit tema. Med valget af
tema haber vi fra DDA’s side at vaere med til
at pege pa behovet for et professionelt
dataarkiv for sundhedsvidenskab for frem-
tiden pa et tidspunkt, hvor projektet ERAS —
Enheden for registrering og arkivering af
sundhedsvidenskabelige data — er 1 sit sidste
halvér.

Numrets forste artikel giver en pre-
sentation af ERAS og fremtiden for arkivering
af sundhedsvidenskabelige data i Danmark.
Artiklen er henvendt bade til lasere, der
allerede kender ERAS og til nye interesserede.

Som bekendt deler sundhedsvidenskab og
samfundsvidenskab i vid udstreekning me-
toder og teknikker, nar det geelder indsamling
og analyse af data om enkeltindivider
(microdata). Artiklerne ,,Registrenes sund-
hedsvidenskabelige potentiale” og ,,Data og
metadata af hej kvalitet” af hhv. Thorkild I. A.
Serensen, Institut for Sygdomsforebyggelse,
Kabenhavns Universitet og Jens M. Lauritsen,
Odense Universitetshospital og specialleege-
konsulent ved DDA/ERAS er begge skrevet
af forskere inden for sundhedsvidenskab,
men har relevans for alle med interesse for
indsamling og/eller analyse af empiriske
forskningsdata.

Thorkild I. A. Serensens artikel presen-
terer de muligheder for sundhedsviden-
skabelig forskning, der rummes dels i de
mange — og omfattende — registre med
information om hele den danske befolkning,
dels i de spargeskemaundersogelser, der ogsa
findes med indhold af detaljeret information
om en statistisk udvalgt del af danskerne.
Serensen opstiller i artiklen desuden en reekke
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etiske overvejelser og diskuterer risikoen for
misbrug af information af forskerne, der
tillades adgang til data.

Registerforskning forbindes ofte specifikt
med sundhedsvidenskab, men ogsé inden for
samfundsvidenskab rummer registrene
naturligvis store potentialer (som Ruth
Emerek og Lisbeth B. Knudsen eksempelvis
argumenterer for i artiklen ,,Brug dog
registrene — der er behov for sociologer, der
kan og vil!*, Dansk Sociologi, nr. 2/13. érg.,
juli 2002). En lignende mulighed — men med
modsat fortegn — gor sig galdende for en
del af de samfundsvidenskabelige data-
materialer arkiveret i DDA, som ogsé vil
kunne anvendes til at besvare en sundheds-
videnskabelig problemstilling.

I artiklen ,,Data og metadata af hej kvalitet*
af Jens M. Lauritsen introduceres programmet
EpiData — et program til indsamling af data til
forskningsbrug. Artiklen beskriver udfor-
dringer i at skabe data og dokumentation af
hej kvalitet set fra en sundhedsvidenskabelig
vinkel, men generelt relevant.

Den sidste artikel er et let revideret optryk
af rapporten fra Udvalget vedrerende
arkivering af sundhedsvidenskabelige data,
der er givet overskriften ,,En central institution
for arkivering af sundhedsvidenskabelige data
i fremtiden®. Heri stilles forslag til orga-
niseringen af en permanent enhed til arki-
vering af sundhedsvidenskabelige forsk-
ningsdata.

Til slut har numret en raekke anmeldelser
af feerdigtoparbejdede ERAS-forsknings-
materialer, som vil vere til radighed for
sundhedsvidenskabelige forskere og stude-
rende (i henhold til de adgangsrestriktioner de
er palagt) nu og i fremtiden.



Om ERAS - Enheden for
Registrering og Arkivering af
Sundhedsvidenskabelige data

Af Anne Sorie Fing, DDA

Projektet ERAS — Enheden for Registrering
og Arkivering af Sundhedsvidenskabelige
data — har tidligere vaeret preesenteret i Metode
& Data/DDA-Nyt. Malet med denne artikel er
derfor at give en prasentation, der pa den ene
side giver ny information til laesere, der
allerede har stiftet bekendtskab med ERAS og
pa den anden side giver nye lasere indsigt i
ERAS-projektets forlob og dets perspektiver.
Artiklen beskriver forst baggrunden for
ERAS’ etablering. Herefter prasenteres
formélet med ERAS og projektets opgaver.
Neaeste afsnit beskriver organiseringen af
arbejdet i ERAS. Til slut praesenteres konklu-
sionen péd et udvalgsarbejde vedr. den
fremtidige varetagelse af arkiveringsopgaven
inden for sundhedsvidenskab af ,,Udvalget
vedr. sundhedsvidenskabelige data“.

Hele rapporten er inkluderet senere i dette
nummer (s. 29-39).

Etablering af ERAS

I udgangspunktet var ERAS et projekt-
samarbejde mellem Danmarks Grund-
forskningsfond (DG) og Statens Arkiver/
Dansk Data Arkiv (DDA). Tanken med at
etablere ERAS som et femarigt projekt i 1996
var at afdekke behovet for en sundheds-
videnskabelig dataarkivfunktion i Danmark,
og en primar opgave i ERAS var derfor at
diskutere og fastleegge strategier for at fore-
tage arkivering af sundhedsvidenskabelige
data af en central enhed i Danmark.

Motivationen bag ERAS’ etablering findes
velbeskrevet i debatoplaegget ,,Opbevaring
og Arkivering af sundhedsvidenskabelige
data“ udsendt af Statens Sundhedsviden-
skabelige Forskningsrad (SSVF). I forordet
Star:

I lobet af 90’erne har der internationalt
veeret en stigende opmeerksomhed i den sund-
hedsvidenskabelige forskning omkring behovet

for en bedre opbevaring og arkivering af
forskningsdata. Det kan bl.a. ses reflekteret i,

at flere videnskabelige tidsskrifier betinger sig,
at der er adgang til forskningsdata.*

Oplagget praesenterer folgende grunde til at
oge arkivering af data inden for sundheds-
videnskab.

Ved arkivering af data... :

» kan forskere pé ethvert tidspunkt doku-
mentere resultater, efter at projektet er af-
sluttet

* kan der foretages reanalyse af data i
forbindelse med diskussioner inden for
forskningsverdenen

» kan forskere dokumentere at data er ind-
samlet i overensstemmelse med gaeldende
lovgivning og god videnskabelig praksis

Arkivering af data giver mulighed for at
formidle de arkiverede data til anvendelse
for sekundere analyseformal. Grunde til at
genbruge data kan opdeles i kollektive —
samfundsmaessige — grunde og individuelle
grunde for forskere og studerende (Fink,
2000). Samfundsmaessige fordele ved at bruge
arkiverede data er: at sekundar analyse
betyder, at der kapitaliseres yderligere pa de
anvendte forskningsmidler; at det nationale
forskningsniveau haves ved at give mulighed
for at verificere og ’bygge ovenpa’, og endelig
betyder genanvendelse af data, at de krav,
der leegges pa befolkningen om at agere
respondenter i forbindelse med diverse
undersogelser, begraenses.

Mht. motiver for forskere og studerende til
at soge adgang til arkivdata opridser Hakim
(1982) en meengde forhold:

» manglende motivation til at deltage i eller

selv gennemfore storre dataindsamlings-
projekter
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* modvilje mod at binde store gkonomiske
og tidsmaessige ressourcer i dataindsamling

» begrensede okonomiske og/eller tidsmaes-
sige ressourcer til radighed

» mulighed for at koble empiri til et i ovrigt
overvejende teoretisk forskningsprojekt

» adgang til store mengder empiri inden
for et givent felt

» adgang til data for studerende uden oko-
nomiske midler til indsamling

» mulighed for at anvende empiriske data til
undervisningsformal

At sikre et materiales anvendelighed er langt
fra sa enkelt, som mange tror. Der er mange
forhold, der kan true et datamateriales
eksistens bade pa det tekniske og det ind-
holdsmessige plan, fx skift i computere,
programmer og versioner og manglende
dokumentation, sa materialets informations-
verdi mindskes. I ERAS anvendes samme
bevaringsprocedurer som i DDA for at sikre
datamaterialets forskningsmaessige verdi
savel indholdsmaessigt som teknisk.

For sundhedsvidenskabelige forsknings-
projekter spiller follow-up og kohorteunder-
sogelser en storre rolle end for samfunds-
videnskabelige projekter. Derfor indhentes i
mange projekter cpr-nummer pa de del-
tagende, som sdledes kan opseges og
interviewes igen. ERAS kan bevare disse
data, der af Datatilsynet kreeves slettet ved et
projekts afslutning, idet arkivering i ERAS af
Datatilsynet sidestilles med sletning.

Til SSVF giver debatoplaggets forfattere
folgende anbefalinger:

* At SSVF generelt arbejder for at fremme
sdvel en betryggende opbevaring af forsk-
ningsdata pa primerforskerens arbejds-
sted som en central dokumentation og
arkivering samt genbrug af sundheds-
videnskabelige data

* At SSVF arbejder hen imod at indfere en
arkiveringsklausul for udvalgte, stottede
projekter

* At SSVF i et lengere tidsperspektiv arbej-
der for, at alle forskningsprojekter med
bevilling fra SSVF, der forventes at frem-
bringe bevaringsverdig data, bliver omfat-
tet af klausulen

* At dette arbejde foregar inden for ram-
merne af lovgivningen vedrerende behand-
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ling og arkivering af personoplysninger*

ERAS er at betragte som et sted, der kan
varetage opgaverne i ,,central dokumentation
og arkivering samt genbrug af sundheds-
videnskabelige data...inden for rammerne af
lovgivningen vedrerende behandling og
arkivering af personoplysninger”. Desuden
forekommer det oplagt, at en arkiverings-
klausul folges af et krav om, hvor ,,betryg-
gende opbevaring af forskningsdata® kan
foretages.

Formal og opgaver

Formélet med ERAS er at oge registrering og
arkivering af sundhedsvidenskabelige data.
Dette skal i henhold til kontrakt af 7. juni 1996
mellem DG og Statens Arkiver opera-
tionaliseres ved:

a) Information til forskerne.

b) Henvendelse til Statens Sundhedsviden-
skabelige Forskningsrad med henblik pa
opnaelse af afleveringsklausul.

c) Registrering af sundhedsvidenskabelige
datasamlinger i samarbejde med Regis-
tertilsynet.

d) De ansatte i ERAS skal arbejde for at sikre
den bedst mulige udnyttelse af allerede
indsamlede data.

e) Huvis juridisk muligt skal der ske en afkla-
ring af, hvem der ejer data.

f) ERAS skal medvirke til at hejne den
generelle dokumentationsstandard inden
for den sundhedsvidenskabelige forsk-
ning.

To opgaver mere er kommet til i lobet af
projektperioden:

g) Indsamling af data.
h) Bevaring af arkiverede data.

Aktiviteter pd opgaveomraderne beskrives
nedenfor.

a) Information til forskerne

Informationsaktiviteten er varetaget bade af
konsulenterne i ERAS og af ERAS-med-
arbejderne i DDA. Der er holdt foredrag,
deltaget i relevante moder og konferencer
samt skrevet artikler (fx ,,Web-baseret Adgang
til Data®, Ugeskrift for Lager, nr. 50/2001) til



bl.a. Universitetsavisen, DESorientering, NyS,
Vital, Journal og Ugeskrift for Lager. Der har
ligeledes veret tale om undervisning og
vejledning i god datadisciplin og -doku-
mentation (se artikel af Jens M. Lauritsen
andetsteds).

ERAS fik egen hjemmeside i 1997, der er
vasentligt ombygget i 2000. Af skriftligt
informationsmateriale er der lavet en folder.
Informationen i folderen blev i 2001 delt i to
for pd den made at gore informationen mere
fokuseret (pa hhv. indlevering og udlevering
af data). Som et initiativ pa tvaers af DDA og
ERAS er der udarbejdet en praktisk vej-
ledning til brug ved aflevering af data.

b) Klausulering af
sundhedsvidenskabelige data

I 2001 valgte SSVF at stille arkivering af
data i ERAS/DDA som krav ved stette til
projekter (det samme krav stiller Statens
Samfundsvidenskabelige Forskningsrad). Det
er naturligvis habet, at flere rad og fonde vil
blive opmerksomme pa det verdifulde i
arkivering og genanvendelse af data og derfor
vil felge SSVF og stille krav om klausulering.

¢) Registrering af
sundhedsvidenskabelige datasamlinger
ERAS har oprettet en registreringsdatabase
over registeranmeldelser til Datatilsynet
(tidligere Registertilsynet). Basen udbygges
lebende og fungerer som verktej i loka-
liseringsarbejdet.

d) Udnyttelse af de allerede

arkiverede materialer

Desvarre har der hidtil kun varet et
begraenset trek pa ERAS-materiale til brug
for sekundeer analyse. Dette skal ses i lyset af,
at der i ERAS’ informationsindsats primeert er
lagt veegt pa lokaliseringsarbejdet og at fa
bragt afleveringer i stand. Der synes dog at
vaere en stigende tendens til anvendelse af de
arkiverede data.

e) Afklaring af ejerforhold til data

Allerede i begyndelsen af ERAS’ projekt-
periode blev det konkluderet, at problemet
med ejerforhold ikke vil pavirke ERAS’
arbejde. I lighed med hvad der geelder for
samfundsvidenskabelige datamaterialer, er
ERAS ikke ejer af de arkiverede materialer, og
forskere og institutioner, der afleverer

materiale til ERAS, bevarer selv alle
rettigheder til materialet. ERAS stiller sdledes
ingen krav om, at materiale i ERAS skal
kunne udleveres til sekunder analyse — selv
om der naturligvis er et enske om, at dette sker
1 storst muligt omfang.

f) Hejnelse af den

generelle dokumentationsstandard

ERAS har forsegt at pavirke den generelle
dokumentationsstandard i dansk sundheds-
videnskab ved at informere om god
dokumentationspraksis. Det er isar sket i
forbindelse med kurser i datadokumentation
samt i kraft af rddgivning i forbindelse med
lokaliseringsarbejdet. Et specifikt initiativ er,
at ERAS har bidraget skonomisk (og med rad
og dad) til udvikling af programmellet
EpiData (praesenteret andetsteds), som er et
hjelpemiddel i undervisning generelt og i
praktisk dokumentationsarbejde. Denne pro-
grammeludvikling var et initiativ af ERAS-
konsulent Jens M. Lauritsen.

g) Indsamling af data
En af forventningerne ved ERAS’ etablering
var, at folgegruppens og konsulenternes
forenede krefter ville fa datamaterialer til at
stromme ind til ERAS. Virkeligheden har
formet sig anderledes. Vanskeligheder med at
fa materiale i hus er dog noget, DDA er
bekendt med fra samfundsvidenskab.
Manglende aflevering handler meget sjeeldent
om, at en forsker ikke ensker at arkivere sit
materiale, men om at arkivering typisk er det
sidste led i en lang arbejdsproces — og maske
skal foregd pé et tidspunkt, hvor forskeren
allerede er gaet i gang med et nyt projekt.
En liste over de undersogelser, der p.t. er
arkiveret i ERAS, findes efter artiklen.

h) Bevaring af data

Nar et datamateriale er afleveret, bliver det
omgaende kontrolleret, registreret og kopieret
til et diskomrade, hvor det kommer ind i
DDA’s backupsystem, og materialet kate-
goriseres som modtaget (MOD). Derefter
leegges materialet over i et systemuathaengigt
arkivformat (OSIRIS). Nar det er sket,
klassificeres datamaterialet som arkiveret
(ARK). Datamaterialer i ARK vil altid kunne
laeses, men eventuelle fejl og mangler i den
medfolgende dokumentation kan ikke
forventes at vaere afhjulpet. Som tiden gér, vil

Metode & Data nr. 86 — 2002 side 6



mulighederne for at indhente disse oplys-
ninger dale. Egentlig langtidssikring af et
materiale fordrer oparbejdning.

Ved oparbejdning forstés en proces, hvor
et datamateriale gennemgar en kontrol for
konsistens, og dokumentation og data
sammenfores i et standardiseret format. Ved
processens afslutning betegnes materialet
som faerdigoparbejdet i klasse D (FOD). De
materialer, som er oparbejdet til klasse D,
har opnéet den bedst tenkelige langtids-
arkivering. I kraft af at dokumentation og
data er bragt sammen i et systemuathangigt
arkivformat, er det sikret, at fremtidige
forskere kan anvende materialet med al den
information, som kunne fremskaffes pa
oparbejdningstidspunktet.

Organisering af arbejdet i ERAS

Organiseringen og sammens&tningen af
medarbejderskaren i ERAS har skiftet over tid
afhaengigt af opndede erfaringer. Pt. har
ERAS i DDA 3 fast tilknyttede medarbejdere
— informatikassistent Jan Jensen, infor-
matikassistent Carsten Ernst og cand. oecon
Heidi Wittendorff Serensen. Andre DDA-
medarbejdere har medvirket i ERAS-arbejdet
i varierende omfang. Medarbejderne i ERAS
er placeret i DDA og varetager opgaver
omkring lokalisering, bevaring (arkivering/
oparbejdning), udlevering og administration.

Konsulentfunktionen i ERAS varetages af
professor Merete Osler og konst. overlege
Jens M. Lauritsen. ERAS-konsulenterne har
anvendt hovedparten af deres tid pa opsegende
arbejde i forbindelse med lokalisering men har
ogsa varet aktive i forhold til at informere
om/undervise i aspekter vedrerende datadoku-
mentation og -disciplin.

ERAS har desuden vearet fulgt af en
folgegruppe med den opgave at bistd enheden
1 det kontaktskabende og opsegende arbejde
til den sundhedsvidenskabelige forsknings-
verden og ved faglig radgivning og dialog med
enhedens leder at sikre, at opgaver varetages
pa bedste vis. Medlemmerne af folgegruppen
er:

Jorn Olsen (fmd.), Center for Epidemiologisk
Grundforskning, Aarhus Universitet.
Elsebeth Lynge, Institut for Folkesund-
hedsvidenskab, Kebenhavns Universitet.
Hans Henrik Storm, Kraftens Bekaempelse.
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Morten Hjulsager, Sundhedsstyrelsen.
Preben Bo Mortensen, Center for Register-
forskning.

Johan Peter Noack, Rigsarkivet, Statens
Arkiver.

Ole Fejerskov, Danmarks Grundforsknings-
fond.

Eva Léssel, Danmarks Grundforskningsfond.

For at satte yderligere skub i aflevering af
materiale til ERAS blev der i oktober 2000
etableret et forretningsudvalg for ERAS.
Medlemmer var Jorn Olsen, Johan Peter
Noack, Merete Osler og Hans Jorgen Marker
(DDA’s arkivchef).

Fremtiden...

Ved projektperiodens udleb gennemforte DG
en ekstern evaluering af ERAS-initiativet.
Evalueringen konkluderede, at en reekke af
arbejdsopgaverne i ERAS ber viderefores af
en enhed, der har den fornedne kompetence
til varetagelsen. Pa baggrund af evalueringen
valgte DG at forlenge finansieringen af
arbejdet i ERAS frem til 31. december 2002,
men meldte samtidig ud, at Fonden ikke
kunne pétage sig at finansiere enheden
fremover. DG valgte derfor at nedsette
,»Udvalget vedrerende arkivering af sund-
hedsvidenskabelige data® med den opgave
at stille forslag til, hvordan arkiverings-
opgaven inden for sundhedsvidenskab kan
finansieres og organiseres pa langt sigt. (Som
tidligere neevnt, findes hele rapporten pa s. 29-
39). Medlemmer af udvalget var professor
Elsebeth Lynge, Institut for Folkesund-
hedsvidenskab, Kebenhavns Universitet
(fmd.); professor Jorn Olsen, Center for
Epidemiologisk Grundforskning, Aarhus
Universitet; afdelingsleder Mette Madsen,
Statens Institut for Folkesundhed og
rigsarkivar Johan Peter Noack, Rigsarkivet,
Statens Arkiver. Torkild Vinther, DG,
fungerede som sekreteer.

Udvalget anbefaler:

» At der etableres en central arkiverings-
enhed for sundhedsvidenskabelige data,
nér bevillingsperioden for ERAS udleber
med udgangen af 2002.

* At den centrale enhed tilknyttes Dansk
Data Arkiv og dermed Statens Arkiver.



Det foreslas, at enheden far navnet DDA-
sundhed.

e Atder til fremme af arkiveringen af sund-
hedsvidenskabelige data oprettes et
Arkiveringsrad med reprasentanter fra
bl.a. de storre forskningsinstitutioner, der
afleverer data til DDA-sundhed.

* At Arkiveringsradet udpeges af Rigsarki-
varen efter droftelse med Statens Sund-
hedsvidenskabelige Forskningsrad*.

DDA-sundhed anbefales at fa en rakke
opgaver:

» Sikre, at sundhedsvidenskabelige data,
der er afleveret til DDA-sundhed, bevares
systemuaftheangigt og stilles til radighed for
genanvendelse og reanalyse.

* Arbejde for lokalisering og arkivering af
eksisterende datamaterialer fra forsk-
ningsinstitutioner m.v.

» Udarbejde vejledning for arkivering og
dokumentation.

* Formidle viden om arkiverede sundheds-
videnskabelige data.

* Arbejde for, at arkiveringen af data
planleegges allerede, nar nye forsknings-
projekter sattes i gang.

* En gang om aret besoge de vigtigste
forskningsinstitutioner med henblik pa
information og vejledning om aflevering og
arkivering af bevaringsverdige data.

 Sikre, at der opbevares veldokumenterede
datamaterialer, der kan anvendes til
undervisning.

* Inden for budgettets muligheder yde
konsulentbistand til de institutioner og
enkeltforskere med losning af arkiverings-,
afleverings- og dokumentationsopgaver*.

Mht. lokalisering af nye materialer foreslar
udvalget, at der foretages en prioritering efter
kriterierne: Mulighed for at materialet kan
danne grundlag for ny forskning fx ved
indhold af personnumre, god datakvalitet og
stort omfang, brede udtraksbetingelser samt
forventning om behov for reanalyse.

For de, der kender DDA, vil det vare
tydeligt, at de anbefalede opgaver har stort
sammenfald med opgaver, som dataarkivet i
dag varetager pa det samfundsvidenskabelige
omrade, hvor DDA er et nationalt kom-
petencecenter. Mange af de eksisterende
kompetencer kan naturligvis udnyttes i en
permanent enhed for sundhedsvidenskabelige
data og her danne et sikkert fundament, som
nye kompetencer kan bygges pd. Fra DDA’s
side regner vi derfor med at kunne lofte de
udfordringer, der vil stilles ved en udvidelse
af arbejdsomrédet til ogsd at omfatte
sundhedsvidenskab.
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: 1914-kohorten 1

2001-38/9534

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 2

2001-38/9535

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 3

2001-38/9536

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 4

2001-38/9537

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 5

2001-38/9538

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 6

2001-38/9539

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 7

2001-38/9540

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 8

2001-38/9541

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 9

2001-38/9542

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 10

2001-38/9543

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 11

2001-38/9544

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 12

2001-38/9545

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 13

2001-38/9546

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 14

2001-38/9547

Befolkningen i Glostrup

: 1914-kohorten 15

2001-38/9548

Befolkningen i Glostrup

: 1936-kohorten (Oversigt)

2001-38/9703

Ventetid til graviditet blandt landmeend

2001-38/9704

Follow-up undersogelse af seedkvalitet blandt landmaend

2001-38/9738

Danske gartneres fekunditet, 1993-1997

2001-38/9739

Sundhedshedprojekt Ebeltoft

2001-38/9757

DEMCA 8601 — Dansk

Endometriecancer

2001-38/9758

DEMCA 8901 — Dansk

Endometriecancer

2001-38/9759

DACOVA 8100 + 8101

— Dansk Cancer Ovarii

2001-38/9760

DACOVA 8102 — Randomiseringsgruppe |l

2001-38/9761

DACQOVA 8502 - Behandling af avanceret ovariecancer

2001-38/9762

DACOVA 9001 + 9101

2001-381/0007

Befolkningen i Glostrup:

40-ars aldersgruppen 2 (1936-kohorten

2001-381/0008

Befolkningen i Glostrup:

40-ars aldersgruppen 3 (1936-kohorten

2001-381/0009

Befolkningen i Glostrup:

40-ars aldersgruppen 4 (1936-kohorten

2001-381/0010

Befolkningen i Glostrup:

2001-381/0011

Befolkningen i Glostrup:

40-ars aldersgruppen 6 (1936-kohorten

2001-381/0012

Befolkningen i Glostrup:

40-ars aldersgruppen 7 (1936-kohorten

2001-381/0013

Befolkningen i Glostrup:

(
(
(
40-ars aldersgruppen 5 (1936-kohorten
(
(
(

40-ars aldersgruppen 8 (1936-kohorten

2001-381/0014

Befolkningen i Glostrup:

40-ars aldersgruppen 9 (1936-kohorten

2001-381/0015

Befolkningen i Glostrup:

43-ars aldersgruppen (1936-kohorten)

2001-381/0016

Befolkningen i Glostrup:

45-ars aldersgruppen 1 (1936-kohorten

2001-381/0017

Befolkningen i Glostrup:

45-ars aldersgruppen 2 (1936-kohorten

2001-381/0018

Befolkningen i Glostrup:

2001-381/0019

Befolkningen i Glostrup:

)

( )
45-ars aldersgruppen 3 (1936-kohorten)
51-ars aldersgruppen 1 (1936-kohorten)

Metode & Data nr. 86 — 2002 side 14




2001-381/0020

Befolkningen i Glostrup:

51-ars aldersgruppen 2 (1936-kohorten

2001-381/0021

Befolkningen i Glostrup:

51-ars aldersgruppen 3 (1936-kohorten

2001-381/0022

Befolkningen i Glostrup:

51-ars aldersgruppen 4 (1936-kohorten

2001-381/0023

Befolkningen i Glostrup:

51-ars aldersgruppen 5 (1936-kohorten

2001-381/0024

Befolkningen i Glostrup:

51-ars aldersgruppen 6 (1936-kohorten

2001-381/0025

Befolkningen i Glostrup:

51-ars aldersgruppen 7 (1936-kohorten

2001-381/0026

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 1 (1936-kohorten

2001-381/0027

Befolkningen i Glostrup:

2001-381/0028

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 3 (1936-kohorten

2001-381/0029

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 4 (1936-kohorten

2001-381/0030

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 5 (1936-kohorten

2001-381/0031

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 6 (1936-kohorten

2001-381/0032

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 7 (1936-kohorten

2001-381/0033

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 8 (1936-kohorten

2001-381/0034

Befolkningen i Glostrup:

( )
( )
( )
( )
( )
( )
( )
60-ars aldersgruppen 2 (1936-kohorten)
( )
( )
( )
( )
( )
( )
( )

60-ars aldersgruppen 9 (1936-kohorten

2001-381/0035

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 10 (1936-kohorten)

2001-381/0036

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 11 (1936-kohorten)

2001-381/0037

Befolkningen i Glostrup:

60-ars aldersgruppen 12 (1936-kohorten)

2001-381/0183

Evaluering af distriktspsykiatri i Kebenhavns Kommune

2001-381/0325

Befolkningen i Glostrup:

Monica 10 kohorten

2001-381/0326

Befolkningen i Glostrup:

Monica 2 kohorten (Oversigt)

2001-381/0327

Befolkningen i Glostrup:

Monica 2 kohorten

2001-381/0328

Befolkningen i Glostrup:

Monica 3 kohorten (Oversigt)

2001-381/0329

Befolkningen i Glostrup:

Monica 3 kohorten

2001-381/0330

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 1

2001-381/0331

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 2

2001-381/0332

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 3

2001-381/0333

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 4

2001-381/0334

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 5

2001-381/0335

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 6

2001-381/0336

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 7

2001-381/0337

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Aldersspecifikke kohorter 8

2001-381/0338

Befolkningen i Glostrup:

Kohorte 7: Alderssepcifikke kohorter 9

2001-381/0339

Befolkningen i Glostrup:

Flerkohorte 1

2001-381/0340 Befolkningen i Glostrup: Flerkohorte 2
2001-381/0341 Befolkningen i Glostrup: Flerkohorte 3
2001-381/0342 Befolkningen i Glostrup: Flerkohorte 4
2001-381/0343 Befolkningen i Glostrup: Flerkohorte 5
2001-381/0344 Befolkningen i Glostrup: Flerkohorte 6
2001-381/0345 Befolkningen i Glostrup: Flerkohorte 7

2001-381/0371

Det nationale skizofreniprojekt

2001-381/0377

Acre undersggelsen

2001-381/0378

Stofmisbrugere i det Danske Sygehusveaesen

2001-381/0379

Mammacancer patienters reproduktion

2001-381/0444

Evaluering af forbyggelse af hjertekarsygdommer i Slangerup, 1990

2002-381/1237

Skolejournalregisteret

2002-381/1238

Veernepligtsundersogelsen, 1943-1977

2002-381/1308

Arbejdsmilig og forplantning, 1992-1997 VII

2002-381/1819

OPED - Odense Universitets farmakoepidemiologiske database

2002-381/1850

Trivsel pa arbejde efter fravaersmelding, fedsel og orlov, 1998
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Registrenes sundheds-
videnskabelige potentiale

Af TaorkiLD LA, SoreNseN, CENTER FOR EPIDEMIOLOGISK GRUNDFORSKNING VED H:S INsTITUT

FOR SYGDOMSFOREBYGGELSE, KOBENHAVN

De senere ars forskningspolitiske debat her
i landet har — fuldt berettiget — haft sakaldt
registerforskning som et hovedtema. Landets
registre indeholder overvaeldende maengder
af information, som giver mange langtfra
fuldt udnyttede muligheder for sundheds-
videnskab af hej originalitet og kvalitet.

De mange fordele ved registrenes infor-
mationer skaber en forskningsresurse, som
maélt i forskningsekonomi i bredeste forstand,
er overordentlig verdifuld. Sammen-
ligningsgrundlaget er de omkostninger og
den tid, det ville kreeve at nd de samme
resultater uden at have registrene til rddighed.
Debatten har heldigvis udlest en rakke
konkrete initiativer og tiltag, som har
fremmet mulighederne for at udnytte dette
potentiale, uden for al tvivl til gavn for
videnskaben i almindelighed og for sam-
fundet og dets borgere i serdeleshed, bade
her i landet og internationalt.

Hvad er registerforskning?

Ordet registerforskning har vundet fodfzste,
omend det i flere henseender er noget
misvisende, ikke mindst inden for
sundhedsvidenskaberne. Al kvantitativt
baseret sundhedsvidenskab beror pa data,
som kun kan handteres fornuftigt, hvis de
settes sammen i et systematisk ordnet
register’, stort eller lille, med eller uden
henvisning til personer. Den almindelige
opfattelse af registerforskning er, at det
drejer sig om forskning, som anvender
information om sterre grupper af personer
fra forud eksisterende registre som en central
komponent. Forskningen kan bero ude-
lukkende péd sddan information, men kan
ogsa meget vel bero pd kombination af
registerdata med andre typer information,
eventuelt indhentet specifikt til det aktuelle
formél, fx ved spergeskemaundersogelser,
interview og helbredsundersogelser.

Sundhedsvidenkabelige
registerdatas tre faser og to lag

I sundhedsvidenskaben er informationer om
personer relevante i tre faser — for, under og
efter den eller de sygdomme, der udforskes,
og i to lag — dels sygdommene i sig selv, dels
sundhedsvasenets indgriben, det vaere sig i
forebyggende eller behandlende gjemed.

Interessen for data for sygdom opstér hos
personerne beror pa det simple forhold, at
arsagerne til, at raske bliver syge, nod-
vendigvis ma seges hos de raske, og at
sygdom oftest forst opstar efter et sam-
menfald eller samspil mellem flere arsager,
udviklet parallelt eller i serier.

Data om opstaet sygdom er helt afgarende
for udforskning af, om mulige &rsager
iagttaget hos raske personer faktisk er
forbundet med eget risiko for, at sygdom
opstar. Data om syge personer er ogsa
nodvendige for at vurdere sygdommenes
forekomst og belastning af befolkningen,
herunder om sygdommen helbredes, bliver
kronisk, forvaerres eller ender med dedsfald.

Data om personerne, efter sygdommene er
overstaet, er nadvendige for at udforske
langtidsvirkningerne i bred forstand og
risikoen for tilbagefald. Der er ingen tvivl
om, at adgang til den type register-
information, vi har her i landet, er af
uvurderlig veerdi for udforskningen af alle tre
faser og i begge lag og deres samspil.

Registerforskningens originalitet
og kvalitet

Som i alle andre forskningsomrader er
udfordringen i den forskning, som benytter
sig af registerinformation, at stile mod
originalitet og kvalitet. Det er desvearre en ret
udbredt misforstdelse i sundhedsviden-
skabelige kredse, at registerforskningen som
sddan er svag alene pd grund af de
begrensninger, der ligger i registrenes
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indhold, hvilket er en overfladisk betragtning,
som uden videre kan tilbagevises. Origina-
liteten bestemmes af det forskningsproblem,
der rejses, og kvaliteten af maden hvorpa
registrenes information anvendes til dets
losning.

Det er ogsd en udbredt forventning, at
original forskning beror pa ny information,
men det har ofte vist sig, at meget vaesentlige
originale resultater er opndet ved analyse
af allerede eksisterende information fra regi-
strene, ogsa ved sakaldt sekundeer analyse af
information fra registre primaert oprettet til
og analyseret til andre forskningsformal.

Registerforskningens
begraensning

Ligesom al anden forskning begrenses af
den information, der er til radighed eller
kan tilvejebringes, er det indlysende, at
registrenes indhold szetter greenser for, hvilke
forskningsproblemer der med god originalitet
og kvalitet lader sig lose. Ofte vil der her
vare konkurrence mellem originalitet og
kvalitet: den originale idé lader sig afprove
med den registrerede information, men det
kunne bestemt have varet bedre, hvis det
havde veeret muligt at f4 bedre information;
eller et velkendt problem forseges lost igen,
men med betydelig storre kvalitet end for,
fordi registret, der er til rddighed, er det
bedre og sterre end de registre, som tidligere
projekter har haft til rddighed.
Registerforskningen kritiseres ofte for at
anvende data, som ikke er indsamlet specifikt
til det aktuelle formal, hvorfor de pa forhand
antages for svagere end data indsamlet til
netop det foreliggende formal. Denne kritik
er banal og selvfolgelig korrekt, men den er
ogsd uinteressant, idet ethvert godt
registerforskningsprojekt beror pa en
afvejning af fordele og ulemper i forhold til
de realistiske alternativer. Den forsknings-
massige verdi af registrenes informationer
ber bedommes ud fra en sammenligning
med en situation, hvor disse informationer
slet ikke findes, snarere end urealistiske
situationer, hvor bedre informationer gnskes.

Enestaende registre i Danmark

I de nordiske lande — og iser i Danmark —
har samfundets udvikling og opbygning fort
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til dannelse af overordentlig mange, meget
store og ofte nationalt komplette befolk-
ningsregistre vedrerende bade helbreds-
forhold og mange andre forhold, som har —
eller muligvis har haft — betydning for
helbredet. Det er det uvurderlige forsknings-
potentiale i disse registre, der iser har vaeret
genstand for debatten.

Disse registres anvendelighed er natur-
ligvis helt athengig af entydig person-
identifikation. Siden oprettelsen af folke-
registre i 1924 har personregistreringen her
i landet haft en meget hej kvalitet og
flexibilitet. Med indferelse af cpr-nummeret
som generel, komputeriseret person-
identifikation for hele befolkningen i 1969
er registrenes anvendelighed blevet ene-
stdende god, iser med henblik pa at
kombinere information fra flere registre
(samkering) og fra andre kilder.

Forskningsregistre etableret som led i
tidligere projekter kan i sig selv byde pé de
samme fordele, som navnt ovenfor, samtidig
med at de har den ekstra fordel, at det er
informationer indsamlet med forskning for
oje, hvorved de kan danne basis for andre
videnskabelige projekter med en anden
originalitet og kvalitet end de registre, der
ikke er skabt til forskningsformél. An-
vendeligheden af de gamle forsknings-
registre forbedres meget af mulighederne
for at kombinere information om de enkelte
personer med information fra de andre
registre.

Forskningspotentialet er i fortsat og
naesten selvforsterkende vaekst i kraft af
den stadige opbygning af disse registre, af
kombinationer mellem disse registre eller
dele af dem, og mellem disse registre og
registre opbygget til specifikke formal i
forskningsejemed eller til andre formal.

Forskningsresurse og
forskningsgkonomi

Der er fem aspekter af registrene, som skaber
de sarlige fordele for registerforskningen,
der gor dem til en meget vesentlig forsk-
ningsresurse. Alle fordele kan ogsé udtrykkes
i forskningsekonomi i bredeste forstand.
Havde registrene ikke veret der, ville megen
af forskningen méske nok i teorien kunne
vaere gennemfort alligevel, men ofte med
mange gange storre omkostninger og i nogle



henseender med ringere kvalitet, og den
ville ofte kraeve meget laengere tid.

Informationen er der allerede

Den forste fordel er den simple, at safremt
den information, der allerede ligger i
registret, er brugbar i det aktuelle projekt, vil
den sadvanligvis altid vaere meget hurtigere
og billigere at skaffe fra registrene end ved
en fornyet indsamling.

Stor statistisk styrke

Den anden fordel bestar i storrelsen af de
befolkningsgrupper, om hvem der er
registreret information. De vil ofte vere
meget storre, end det pd nogen made er
realistisk at forestille sig, at et aktuelt projekt
vil kunne indsamle information om. Dette
betyder, at projektet vil fa en statistisk styrke,
som er meget storre, end projektet ellers
ville have.

Komplette registre

Den tredje fordel beror pé, at registrene — i
sammenligning med aktuelle projekters
registre — ofte vil veere mere komplette med
hensyn til at indeholde alle personer i de
befolkningsgrupper, som registrene vedrorer.
Dette beror pa den rolle, registrene har som
redskab i mange samfundsfunktioner, som i
vid udstraekning er offentlige og hviler pa et
lovgrundlag. Det er en sarlig fordel, at
mange af disse registre er i kontinuert
funktion, og at de historiske informationer
bevares. Sédledes vil de indeholde oplys-
ninger, som ofte ikke ville kunne genskabes
grundet dedsfald eller alvorlig sygdom.

Uafthzengig information

Den fjerde fordel bestar i, at informationen
i registrene er indhentet uathangigt af de
eventuelle forskningsprojekter, der er pa
tale, hvorved chancerne for, at projektets
resultater bliver uden bias foranlediget af
projektet selv, forages. Denne fordel beror
bade pd, at informationerne indsamledes,
for projektet er pé tale og pa, at formalet med
indsamlingen var et helt andet end det
aktuelle projekt.

Den veerdifulde tid der er giet

Den femte fordel ligger i tiden, der er géet,
siden indholdet i registrene blev indsamlet.
Denne tid er i den moderne forskning blevet

af fundamental betydning.

Mange helbredsproblemer og -risici vil
vaere til stede over lange tidsperioder for
den enkelte person, maske hele livet. Et
serligt aspekt heraf er undersogelser, der
vedrerer helbredsforhold, som optrader
familieert, idet man ved studier heraf ofte vil
fa brug for information om familiens
medlemmer i flere generationer og med-
lemmer af meget forskellig alder inden for
den enkelte generation. Meget vesentlige
forhold af betydning for helbredet mani-
festerer sig maske i helbredet forst mange ar
senere, fordi sygdomsudviklingen er meget
langsom, eller fordi der gar lang tid mellem
pavirkninger, som er nedvendige for, at
sygdommen opstar.

En raxkke forhold af betydning for
helbredet lader sig ikke afprove i egentlige
kontrollerede eksperimenter, men de kan
alligevel @ndre sig over tid for enkelt-
personer eller for hele befolkningsgrupper.
Ved at undersoge om disse @ndringer ogsa
folges af @ndringer i helbredet, kommer
man tet pa det egentlige kontrollerede
eksperiment.

Nér den relevante information er til
radighed fra registre, hvortil den er indsamlet
tidligere, er den kostbare tid, der er indbygget
i det videnskabelige problem, allerede helt
eller delvis gaet, hvorfor ventetiden pa de
videnskabelige resultater bliver s meget
desto kortere.

Den fulde udnyttelse af denne tidseffekt
forudsaetter, at de gamle’ data er opbevaret
i tilgeengelig og brugbar form. Opbygning og
optimal funktion af et dataarkiv ogséa
omfattende sundhedsvidenskabelige data er
derfor af central betydning for fremtidig
registerforskning pa dette omrade.

Etik og misbrugsfrygt

I de senere ar har der vaeret megen national
og international debat om de etiske og
dermed politiske aspekter af forskernes
anvendelse af registrenes personinfor-
mationer. Det skal fremhaves, at debatten
herom sker pa baggrund af registrenes
uanfagtede eksistens og anvendelighed i en
forskning, der sigter pa at lose vasentlige
helbredsproblemer. Dette skaber i sig selv en
sterk etisk forpligtelse til at udnytte dem sé
godt som muligt.
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Debatten har ofte vearet praget af en
bekymring for risikoen for misbrug af
folsomme personoplysninger. Bekymringen
har nok dybe historiske redder, men er is@r
drevet frem af de seneste ars hastige vakst
i informationsteknologien, som ger ind-
hentning, sammenkeadning, overforsel og
adgang stadig lettere og billigere. Det er
klart, at beskyttelsen af personoplysningerne
er et vanskeligt politisk omrade, hvor
administrative, tekniske og ekonomiske
samfundsinteresser star over for kulturelle,
ideologisk preegede individuelle hensyn.

Folsomme personoplysninger

Det har veeret haevdet, at registerforskningen
— og iser den sundhedsvidenskabelige —
indebarer en meget alvorlig risiko for
misbrug af folsomme personoplysninger, en
risiko som borgerne ma beskyttes imod. En
redelig og afbalanceret stillingtagen til
sporgsmalet forudsatter en neje analyse af,
hvad felsomme personoplysninger er, og
hvori risikoen for misbrug bestar.

Personoplysninger er oplysninger om en
person, som er knyttet ssmmen med entydige
identifikationsoplysninger, typisk et cpr-nr.
En afgrensning af folsomme over for ikke-
folsomme personoplysninger er vanskelig,
men en simpel definition kunne vare, at
oplysningerne er felsomme, hvis de kan
misbruges til skade for det individ, de
vedrerer. Oplysninger om racemassigt,
etnisk, religiost og politisk tilhersforhold,
seksuel orientering, familiere, skonomiske,
arbejdsmaessige og sociale forhold, samt
helbredsforhold i bredeste forstand regnes for
serligt folsomme.

Misbrugsmulighederne

Debatten har afsleret frygt for misbrug af
personoplysninger pd mange niveauer
streekkende sig fra det totalitaere politiske
systems frasortering og forfelgelse til simpelt
sladder, der kan skade personens omdemme.
At uvedkommende ved noget om ens person,
som opleves som noget rent privat, kan ogsa
opfattes som en kraenkelse og dermed et
misbrug.

Risikoen for misbrug er knyttet til selve
personoplysningernes eksistens. Den sund-
hedsvidenskabelige anvendelse af oplys-

side 19 Metode & Data nr. 86 — 2002

ningerne indebarer ikke i sig selv noget
misbrug, idet forskeren i udevelse af sit
arbejde aldrig vil have interesse i den enkelte
person som et sarbart menneske, men kun i
sammenhange mellem de isolerede oplys-
ninger fra grupper af individer. Et eventuelt
misbrug af oplysningerne, fx ved forskerens
brud pa tavshedspligten, vil saledes ligge
uden for forskningens rammer og ma i denne
situation sidestilles med ethvert andet
misbrug udevet af forskeren som borger og
ikke som forsker.

Privatsfaeren og informeret
samtykke

Forskerens kendskab til personoplysninger
kan fremstd som uvedkommendes over-
skridelse af grenserne for det personlige
eller private. Dette opfattes i nogen
sammenhange som en risiko af en séddan
art, at der er behov for nye sarlige foran-
staltninger, som skal forhindre dette. "Her
slér tavshedspligten ikke til’, er det blevet
hevdet. Det informerede samtykke til
forskernes adgang til informationen er blevet
foresldet som det afgerende redskab til at
forebygge disse uenskede virkninger af
registerforskning.

At opné personens samtykke er en
indlysende del af den forskning, der starter
med en henvendelse til personen. Det star
naturligvis den pagaeldende frit for at besvare
et tilsendt eller udleveret sporgeskema eller
at tage imod en invitation til interview og
helbredsundersogelse pd grundlag af den
givne information.

En videreforelse af forlangendet om
informeret samtykke til enhver forsknings-
massig brug af personoplysninger indhentet
tidligere til andet formal har vaeret overvejet.
Synspunktet er, at kan samtykket ikke opnas,
ma forskerne give afkald pa anvendelsen af
oplysningerne. Forskerne kan kun fritages for
kravet om informeret samtykke, hvis de vil
ngjes med at modtage personoplysningerne
i anonymiseret form fra dem, som ligger
inde med personoplysningerne.

Gennemforelse af dette krav vil medfere
en betydelig risiko for sd betydelige
begrensninger og selektivt frafald i under-
sogelserne, at det i sidste ende vil have
uoverskuelige folger for undersegelsernes
gyldighed og generaliserbarhed. En vasent-



lig del af potentialet i registerforskningen vil
hermed veere spildt.

Skaev misbrugsforebyggelse

Risikoen for — og erfaringerne med —
misbrug ligger uden for selve den
forskningsmessige anvendelse af person-
oplysninger. Der foreligger mig bekendt
ingen tilfzelde af konkret bevislig misbrug af
registerinformation stillet til radighed for
den sundhedsvidenskabelige forskning. At
kraeve serlige forholdsregler ved overforelse
af registerinformationerne til forsknings-
messige formdl med baggrund i mis-
brugsfrygten ville kun give mening, hvis
det forudsattes, at misbrugsrisikoen er storre
blandt forskerne end blandt dem, som 1
forvejen ligger inde med oplysningerne,
hvilket der ikke er noget empirisk belaeg
for. Et krav om informeret samtykke til
overforelse af personoplysningerne har af
indlysende grunde ingen forebyggende
virkning mod misbrug eller kreenkelse uden
for forskningens verden, hvor infor-
mationerne findes i forvejen. Heller ikke
de, der har afsldet at medvirke, beskyttes
mod et sddant misbrug.

Under alle omstendigheder fritager
informeret samtykke heller ikke forskerne
for ansvar for eventuelt misbrug — endsige
legitimerer det. Forslaget har ligeledes ingen
beskyttende virkning over for stigmatisering
af grupper, for hvilke forskningen afdaekker
en hidtil uerkendt, potentielt kreenkende
virkelighed. En sddan beskyttelse kan alene
opnas gennem begransning af forsknings-
eller ytringsfriheden.

Den relevante beskyttelse ligger snarere
i at sikre, at de personfelsomme infor-
mationer, forskerne far adgang til, hdndteres
og opbevares under sddanne tekniske
sikkerhedsforanstaltninger, at uvedkom-
mende ikke kan fa adgang til informa-
tionerne i personhenforbar form. Dette er
ogsa den gaeldende ordning og er indbygget
i de krav, der stilles fra myndighederne til
forskernes anvendelse af informationerne.

Prisen for informeret samtykke
Prisen for at opnéd en tilsyneladende

beskyttelse mod en spekulativ kraenkelse er
et stort tab i forskningspotentiale. Tabet

synes ude af proportion med behovet for
sundhedsvidenskabelig forskning, der har
udgangspunkt i, hvor lidt vi i realiteten ved
om de fleste alvorlige sygdomme, hvor
beskeden sundhedsvesenets indsats mod
sygdommene pa det nuverende videns-
grundlag er, og hvor vanskeligt det er at
bidrage med vesentlig ny viden pa denne
front. De ekstraordinart fine vilkar, vi har 1
Danmark — sammenlignet med de fleste
andre lande — for at forbedre denne viden
netop i kraft af personoplysninger indsamlet
tidligere til andet formal, er ogsd inter-
nationalt forpligtende.

Lovgrundlaget for
registerforskning

Flertallet af Danmarks borgere stotter et
samfund, hvor vi i fellesskab loser patraeng-
ende opgaver — ogsé den opgave at forske for
at give os ny viden om, hvordan sygdom
bedst bekampes. Eksempelvis har kun
ganske fa borgere benyttet sig af muligheden
for at blokere for forskningsmaessig
anvendelse af deres data i cpr-registeret. |
modsetning til forholdene i mange andre
lande — ogsé blandt dem vi almindeligvis
opfatter som sammenlignelige — er dette
grundsyn udmentet i en aktuel lovgivning,
som set fra et registerforskningssynspunkt er
naermest ideel. Lovgivningen er tilpasset et
EU-direktiv om beskyttelse af person-
oplysninger i forbindelse med &bningen af
EU’s indre marked. Direktivet matte — pa
dansk initiativ — underkastes en rakke
modifikationer for vedtagelsen for at
muliggere en lovgivning som den nu-
vaerende.

Krav om samfundsmaessig
relevans

Et fundamentalt element i EU-direktivet og
lovgivningen er vurderingen af, om en
planlagt forskningsmaessig anvendelse af
personoplysninger er samfundsmaessigt
relevant. For forskningen er det afgerende, at
relevanskravet ikke fortolkes snavert som et
krav om en for samfundet begribelig
anvendelighed af de konkrete mulige
forskningsresultater, men at fortolkningen
respekterer forskningens indbyggede natur af
uforudsigelighed. Den gode originale forsk-
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ning bevager sig ud i ubetradt land for at
skabe ny viden, og denne videns anvende-
lighed vil i sagens natur ikke kunne fastslas
pa forhand. Selvom anvendelsesmuligheder
ville vaere i sigte, sd kraever sddanne
forskningsresultater almindeligvis flere
yderligere studier til bekraeftelse og belys-
ning af anvendeligheden, for de er modne til
brug.

Der har hidtil vere bred enighed om —
ogsd hos de myndigheder, som forvalter
lovgivningen — at den ledige sundhedsviden-
skabelige registerforskning her i landet til
fulde opfylder kravet om samfundsmaessig
relevans uden skelen til snavre fortolkninger
af relevanskriteriet.

Barrierer for registerforskningen

Den positive holdning i det danske samfund
til registerforskning har senest fort til
interesse for identifikation af mulige
barrierer for registerforskningen, som
eventuelt kunne ophaves.

I en rapport fra IT- og Forsknings-
ministeriet fra august 2001 (’Register-
forskning: Enestdende danske muligheder’)
peges pa en serie konkrete problemer, og der
anvises gennemforlige losningsforslag. Det
gelder folgende ni omrader: 1) udbredelse af
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oplysning om den nye lovgivning og
erfaringsopsamling; 2) forskningsmassig
adgang til det hidtil utilgeengelige Lage-
middelstatistikregister; 3) stotte til forsk-
ningsmiljeernes on-line adgang til Danmarks
Statistiks registre; 4) facilitering og reduktion
af forskernes omkostninger ved brug af
Danmarks Statistiks registre; 5) reduktion af
forskernes omkostninger ved udtreek fra cpr-
registeret; 6) etablering af en forsk-
ningsserviceenhed i Sundhedsstyrelsen som
kan ege kompetence og kapacitet i kvalitets-
sikring og levering af data; 7) tilgengelig
samlet registrering af storre, kostbare udtrak
fra registrene for at undga spildte resurser pa
dobbeltudtrek; 8) etablering af et koor-
dinerende registerforskningsorgan under
Forskningsstyrelsen; samt 9) faelles viden-
skabsetiske retningslinier for sundheds-
videnskabelig og anden registerforskning.
Rapportens forslag blev vel modtaget
blandt forskningspolitikerne og afventer nu
blot implementering. Arten af problemer og
forslagene til deres losning giver et klart
indtryk af den seneste tids meget gunstige
udvikling for dansk registerforskning, ogsa
pa det sundhedsvidenskabelige omréde. Den
forskningspolitiske opgave for alle interes-
senter og interesserede borgere mé vere at
fastholde og stette denne udvikling fremover.



Data og metadata af hoj kvalitet

— en introduktion til programmet EpiData

Af JeEns M. LAURITSEN, KONST. OVERLEGE, ULYKKES ANALYSE GRUPPEN VED AFD. O., ODENSE
UNIVERSITETSHOSPITAL OG SPECIALLAGEKONSULENT VED DAaNsk Data Arkiv/ERAS.

(Redigeret af Anne Sofie Fink. ERAS, DDA)

Artiklen introducerer programmet EpiData,
der er et program udviklet med sigte pa
indsamling af kvantitative data inden for
sundhedsvidenskab fra opbygning af sperge-
skemaer over formulering af spergsmal i
skemaer til ,,oversettelse” af skemaer til
variable og indtastning, samt dokumentation
af data, herunder indholdsmeessig konsistens
og komplethed.

I artiklen beskrives de udfordringer, der
folger med at skabe data og dokumentation af
hej kvalitet, og den er derfor relevant for alle
med interesse for indsamling og behandling
af kvantitative data i praksis.

Artiklen er en revideret og forkortet version
af en introduktionsnote til EpiData: www.

epidata.dk/downloads/epdintrodknote.pdf.

Baggrund

Der findes utallige programmer til analyse af
data. Intentionen med EpiData er ikke at
udvikle et nyt dataanalyseprogram, men at
viderefore de principper for indtastning af
data, som findes i programmet Epi-Info
version 6'. Principperne er uovertruffet enkle
og modsvarer alle krav til indtastning af langt
de fleste dataz.

EpiData er udviklet med tre begrundelser.
For det forste for at bevare et fagligt princip,
som har fungeret i en arraekke, men ikke

leengere er optimalt, fordi nye brugere er
uvante med programmer udarbejdet til styre-
systemet DOS. For det andet for at gore det let
for brugerne at dokumentere indtastnings-
processen og fokusere pa datakvalitet, bl.a.
med tilfojelse af labels, logisk konsistens-
kontrol og udskrifter. For det tredie at udvikle
et program, der er uafhengigt af skiftende
tendenser inden for styresystemer: og er
finansieret, saledes at det kan distribueres
gratis.

Indsamling, bearbejdning og
analyse af data

Nér der indsamles kvantitative data
(sporgeskema, kodede interviewspergsmal
etc.) er det meget vaesentligt at sikre god
kvalitet af de registrerede data bade teknisk og
indholdsmeessigt. Som noget seerligt findes der
inden for sundhedsvidenskab en lang raekke
af skalaer og afprevede enkeltspargsmal, som
belyser en bestemt problemstilling. I Danmark
vil et udmearket udgangspunkt vere det
standardspergeskema, som Statens Institut
for Folkesundhed (www.si-folkesundhed.dk)
har udarbejdet og som giver mulighed for at
sammenligne med andre undersogelser. Den
samlede proces kan opdeles i trin, der
gennemggds i det folgende.

1. CDC (Center for Disease Control) i USA begyndte at udarbejde en Windows udgave af Epi-Info kaldet Epi-
Info 2000 for 1998. Programmet er netop frigivet i forste udgave, men udviklingsstrategien fastholder ikke det
simple. Bl.a. fylder programmet mere end 40 Mb og er tat knyttet til de principper, som Microsoft udarbejder.
Hyvilket bl.a. betyder, at filformatet svarer til Access97 og forventes at skifte, efterhanden som Microsoft skifter
formater, hvilket sker cirka hvert andet ar. Data indtastet med EpiData kan senere bruges i Epi-Info 2000, hvis
man skulle @ndre mening.

2. Programmet udvikles i et samarbejde mellem specialleege Jens M. Lauritsen og programmer Michael Bruus med
bistand fra Mark Myatt, UK. Udviklingen er stottet af en gruppe internationale kontaktpersoner og finansieres
gennem bidrag fra ansegninger til fonde, universiteter og enkeltpersoner. Programmet er oversat til mere end
10 sprog.

3. Microsofts udvikling af Windows er praeget af tiltagende styring af, hvordan arbejdsmaden skal vere. Desuden
er det afgerende at udforme EpiData sdledes, at alle operationer kan udferes uden brug af mus.
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Fra idé til skema
For de konkrete skemaer udarbejdes, skal
der findes en idé eller et tema, der skal belyses
samt tilherende forméal og delmal. Nar disse
er beskrevet, fastlegges den overordnede
datastruktur i projektet, herunder analyse-
enhed, antal skemaer og konkrete spargsmal.
Analyseenheden er det, der observeres, fx
et antal patienter, skoleelever, skoleklasser, en
leerer og de elever, der undervises, en
handboldspiller eller et handboldhold. Valget
af analyseenhed har betydning for valg af
statistisk metode. For almindeligt anvendte
statistiske metoder er det en forudsatning, at
analyseenhederne er indbyrdes uathangige.

Eksempel 1

[ et studie indgar et handboldhold med 17
spillere, der treener sammen. Er analyse-
enheden et hold eller et antal spillere,
hvor nogle egenskaber er knyttet til holdet.
Hvis det sidste er tilfeeldet, bor der i
analyserne tages hajde for en mulig
gruppeeffekt (klyngeeffekt eller pd engelsk
cluster effect). Hvis det primcert er det
sociale sammenhold pa hdndboldholdet,
der studeres, ville observationsenheden
nok veere et hold.

Heldigyvis er der i en lang raekke situationer
ingen staerk gruppetilknytning, men man ber
vaere opmarksom pa skjulte klyngeeffekter
(fx behandlereffekt).

Hvor mange skemaer?

Enkle undersogelser kan gennemfores ud fra
ét skema, fx et spargeskema med 10 sporgs-
mal til alle respondenter, mens andre under-
sogelser har flere typer skemaer.

Eksempel 2

En undersogelse indeholder: interviewdata,
klinisk undersogelse og et skema til
Journalgennemgang.

Der opbygges et papirskema og en
indtastningsrutine til hvert skema. Senere
kobles alle skemaer sammen i data-
analysen ud fra et feelles identitets- eller
anonymiseringsnummer. En scerlig fil med
bdde identitetsnummer og cpr-nummer
gemmes scerskilt og afldst efter de regler,
som Datatilsynet (www.datatilsynet.dk)
har givet-.

Indhold i det enkelte skema

For hvert af de enskede skemaer udarbejdes
et forste udkast med de forskellige emner, der
skal indgd. Det er som regel en god id¢ at
starte med de spergsmal, der specifikt vedrerer
projektets emne. Demografiske oplysninger
som fedselsdato, ken etc. kan placeres sidst
i skemaet. Skemaet opdeles i sektioner, s
raekkefolgen er bade logisk og acceptabel for
dem, der skal svare. Det er nyttigt at anvende
filtersporgsmal iser ved interview.

4. For en rekke situationer vil der ogsa vare krav om brug af sikaldt transaktionslog, hvor det registreres, hvem

der har tastet data ind for bestemte respondenter. EpiData forventes at kunne héndtere dette inden udgangen

af 2003. Datatilsynet har udtalt sig positivt om det princip, der patenkes indfort til dette.

side 23 Metode & Data nr. 86 — 2002

Figur 1
Fra idé til skema



Figur 2

En undersggelse
indeholder: interview-
data, klinisk under-
sggelse og et skema til
journalgennemgang

Figur 3
Eksempel 3
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10 Har De veeret i arbejde siden 1. januar? ] Ja
[12 Nej — fortsest i spargsmal 28
Eksempel 3 Indsamling af data

De konkrete formuleringer af enkelte
sporgsmdl tages fra standardiserede
sporgsmdl, en valideret skala eller en
diagnostisk kode (fx ICD-10 kriterier).
Pas pda med , private overscettelser og
typografiske fejl, som er meget lette at
overse. Det er en fordel at skitsere de
grafer og tabeller, der skal findes i de
planlagte publikationer. Er det ikke muligt
at anvise, hvilke grafer mm. der skal bruges
til sidst, kendes i princippet heller ikke til
hvilke data, der skal indsamles.

Svarmuligheder

Det er vigtigt at opbygge hvert spargsmal, s&
alle personer kan finde ét svar (sékaldt
exhaustivt eller udtemmende krav), og
samtidig at det er besluttet, om der kun méa
vere et svar til hvert spergsmal (kategorier er
gensidigt udelukkende eller exclusive).
Endelig om svarmulighederne skal vere
kategoriale (mand, kvinde), ordinale eller
rangordnede (for det meste, af og til, sjeeldent)
eller kontinuerte (hvor mange meter?). Datoer
er med EpiData lette at indtaste og regne pa
(fx alder ved et bestemt ambulatoriebesog).
Tekster og forklaringer kan give gode
uddybende forklaringer, som ikke ned-
vendigvis skal tastes ind. I indtastningen kan
man negjes med at angive, om der findes en
tekst eller ej. Svarmulighederne omsattes
senere i variable med de samme typer.

Det er noedvendigt at etablere en rutine til at
sikre, at alle skemaer indsamles og en
opsamlings-/rykkerprocedure, hvis der mang-
ler information. Dette kan vaere en omfattende
arbejdsopgave, hvor grundighed betaler sig.
Det skal vare let at overskue (fx ved at
udskrive lister), hvem der har svaret eller
hvilke journaler, der er gennemgéet pa et
givet tidspunkt.

Fra skema til indtastning

En variabel er den mindste informationsenhed
i et skema. Variable kaldes ogsa parametre,
kovariater, items mm. athaengig af faglig
baggrund og tradition hos den, der udferer
undersogelsen. For hver oplysning, der
indsamles, besluttes, hvordan oplysningen
kodes som variable i dataanalysen.

Antal og typer af variable

En oplysning kan fx vare et spergsmal i et
sporgeskema, en blodpreveverdi eller en
histologisk diagnose for en vavsprove. Nogle
gange kodes et speorgsmal i én variabel (fx
kon) andre gange mé der flere til (hvilke
aviser laeser du?).

Variable er enten grupperede (dvs. et
afgreenset antal svarmuligheder ja/nej/ved
ikke), rangordnede (grupperet, men med en
bestemt rakkefolge stor/sterre/storst),
kontinuerte (numeriske), fritekst strenge
(,,Han tog sin hat og gik sin vej*), logiske
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(sand/falsk — som regel kodet som J/N, Y/N
eller 1/0) eller datoer (datoen indtastes).

Alle typer af variable er vigtige for et
samlet reproducerbart resultat. Ud over de
emnemassigt mest relevante (de, der afspejler
formalet) er det som hovedregel nedvendigt
med nogle baggrundsvariable (alder, ken ....),
nogle kontrolvariable (til sdkaldt confounder
kontrol), styringsvariable (om dataindsam-
lingsprocessen, fx dato for interview) og
kvalitetsvariable.

Ingen datareduktion
under indsamling eller
indtastning af data!!!

Undlad gruppering af data

Det er meget vigtigt, at INGEN information
grupperes/summeres pa tidspunktet for
dataindsamling eller -indtastning. Det gores
meget lettere og bedre under analysearbejdet.
Indtast fx fodselsdato — ikke alder, veegt i kg
—ikke grupperet vagt, sygedage i antal dage
— ikke over/under 7 dage. Indtast hele datoen
for besag i et ambulatorie — ikke kun &rstal.
Hvis der bruges en tidskode (1=start 2= 3mdr
3=6 mdr ...), sé tast ogsa datoen for en sddan
oplysning ind. Det kan vare, der er arstids-
variation, eller at det senere viser sig, at der
var problemer med kalibrering i en bestemt
kalenderperiode.

Kovalitet af en oplysning — ,,kontrolvariable*
Ofte varierer oplysningers kvalitet med andre
kendetegn, fx mé det forventes, at en
rontgendiagnose stillet af en speciallege er
mere pracis, end hvis diagnosen stilles af
yngste reservelage. Et andet eksempel kunne
vaere dato for en analyse, der er kendt for at
have arstidsathaengig variation, fx holdbarhed
i forhold til transporttemperatur.

For at bruge preecisionen af en oplysning
i analysen kan der inkluderes en eller flere
variable, som angiver usikkerheden pa
hovedvariablen (diagnostikers erfaring eller

provedato). Senere i dataanalysen kan det
underseges, om der er systematiske afvigelser
ud fra undergrupperne i disse ,,kontrol-
variable®.

Navngivning af variable

De forskellige variable gives navne for at
sikre, at det er de rigtige tabeller, der tolkes.
Det er en smagssag, om variable skal have
numre (v1,v2,... , v129) eller betegnelser,
som antyder indholdet (alder, koen etc.). Men
i analyser er det hurtigere at skrive fx ,,v1* end
,.hoejde78. Derfor foreslar jeg, at man bruger
nummerlignende betegnelser. Navnet skal
vaere entydigt og kan med fordel referere til
de sporgsmal, der er i registrerings-/
interview-/sporgeskemaer (fx sl,s2 ... for
spergsmal og L1,L.2 ... for laboratoriedata).
Anvend hejst 8 bogstaver/tal i variabelnavne
og aldrig @, ¢, eller 4. Forste tegn i et navn mé
ikke vere et tal.

Forskel mellem uoplyst og irrelevant

Det er vanskeligt at opstille en fast regel for,
hvordan der skelnes mellem uoplyst og
irrelevant under indtastningen og i skemaer.

» Uoplyst: Uoplyst betyder, at oplysningen
ikke er tilvejebragt. Om det skyldes
svarpersonens manglende lyst til at give
svaret, eller om det ikke kan fremskaffes,
er ligegyldigt. Svaret findes ikke til-
gaengeligt for analysen.

e Irrelevant: Irrelevant er et svar, som ikke
kan og ikke skal besvares. Fx er antal
gennemforte graviditeter uden betydning
for maend (i biologisk somatisk forstand).

Under indtastningen kan det vere en fordel,
at alle uoplyste vardier blot overspringes,
dvs. tastes med en blank for ingen veerdi.
Ved et filterspergsmal springes de irrelevante
over, og der indszttes en irrelevant veerdi (fx
8) 1 de spergsmal, der springes over. Den
irrelevante vaerdi kan enten indsattes under
indtastningen (automatisk) eller det kan ske i
oparbejdningen.

10 Har De veeret i arbejde siden 1. januar?

] Ja
[]2 Nej — fortsast i spergsmal 28
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Figur 4
Eksempel 4



Figur 5
Eksempel 5

Eksempel 4

Der kunne kodes uoplyst for sporgsmal
10-27 for alle, som ikke har besvaret
sporgsmdlene i Figur 4, men der kunne
ogsd kodes irrelevant. Hvis der kodes
irrelevant, svarer det til, at uoplyst tolkes
som et nej. Beslutningen md dokumenteres
i undersogelsen.

En kodebog

En kodebog viser hvilke variable, der findes,
hvordan de enkelte variable kodes og hvilken
kontrol, der udferes under indtastningen. I
kodebogen er hver oplysning omsat til en
eller flere variable, der hver er defineret noje:
hvilken datatype (kontinuert, grupperet, dben
tekst etc.) anvendes, hvilke svarkategorier
findes, hvilken talkode skal anvendes, hvis
variablen er uoplyst etc. Bredden af en
variabel er det antal cifre eller antal bogstaver,
der skal bruges, fx 3 for 999 eller 2 for 99. For
kontinuerte variable skal minimum og
maksimum anferes. Desuden skal nogle-
variable besluttes, dvs. variable som skal
belyses for hver person.

Der kan, som navnt ovenfor, vaere brug for
to typer ,,uoplyst. Den ene type gaelder, nar
en onsket oplysning ikke findes (personen
svarede ikke, blodprevesvaret er endnu ikke
ankommet etc.), mens den anden type er
wirrelevant spergsmal®, der opstar ved et

Mt ferste indtastningsskema

id (automatisk id numer) <idnum >

V1 ken #

V2 Hoj de(neter) #. ##

v3 Vagt (kil o) ###. #

bmi Body Mass |ndex ##. ##

v4 Fedsel sdato <dd/ mm yyyy>
age Al der i dag ###

sl Bor i dette |and

s2 By (nuverende addresse) <a >

tl Dags Dato <Today-dny>
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Hfltersporgsmal®. Alt dette vil fremga af en
kodebog, som EpiData kan udskrive, nar
indtastningen er defineret.

Praktisk ops@tning af indtastning

Til den konkrete opsaetning af indtastning er
der til EpiData udarbejdet en raekke vej-
ledninger og eksempler, som kan hentes fra
www.epidata.dk. Princippet er, at man skriver
nogle linier i almindelig tekst, og at pro-
grammet ud fra dette danner et indtast-
ningsbillede. Desuden tilknytter man serlige
regler eller krav til indtastningen i en serlig
proces. Det kunne fx veare beregning af et
indeks eller kontrol af bestemte sam-
menhange mellem variable. Eksempel 5 viser
et simpelt eksempel. Brugeren skriver, som
vist everst, og programmet danner
indtastningsbilledet vist nederst. Eksempel
6 viser et konkret skema fra et treenings-
projekt.

Endelig...

Nér analysevariable er defineret, kan skemaer
finpudses og dataindsamlingen begynde.
»Pilotafprevning* foretages pa en gruppe,
der svarer til den endelige modtagergruppe.
Efter pilotfasen gennemgas hvert spergsmél
— sporges der kun om én dimension (ét
sporgsmaél), er alle mulige svar med i et
grupperet speorgsmal.

Dokumentation

Dokumentation bestér af de oplysninger, som
i princippet er nedvendige for at gentage en
given undersogelse. Det vil sige, at den bade
indeholder projektplaner, beskrivelse af
beslutninger i processen, godkendelser fra
Datatilsynet og samarbejdspartnere, evt.
godkendelse fra Videnskabsetisk Komité og
en rekke tekniske dokumenter om selve de
indtastede data. Der er ingen formelle
lovbestemte krav til dokumentation, men 1
praksis viser erfaringen, at det er meget nyttigt
at dokumentere processen. Ingen kan huske,
hvad der er besluttet i en konkret fase af et
projekt nogle ar senere.

Datadokumentation er en delmengde af
den samlede dokumentation. Det bestar helt
enkelt i en samling af noter (fejlrutiner,
rykkerprocedurer, hdndskrevne fejllister m.v.)
og kopi af de verktejer (indtastningsfiler
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m.v. ), der er anvendt under indtastning og
fejlfinding. Endelig indgér kopi af alle filer,
der er anvendt undervejs, og dokumentationen
afsluttes med en liste over filer, der er
tilgeengelige i dataanalysen.

Det vigtigste formal med datadokumen-
tationen er at redegere for indtastnings-
principper og endringer foretaget som
konsekvens af kvalitetskontrol og at begrunde
hvor mange personer, der indgér i den
konkrete undersogelse. Der foretages en
vurdering af omfanget af uoplyst, og serlige
forhold, der skal tages hensyn til under analyse
af data, beskrives.

Omfanget af dokumentation skal svare til
ambitionsniveauet med studiet. For flerarige
studier ber der findes omfattende dokumen-
tation. For mindre evalueringer eller kort-
leegninger fylder det maske kun 1/2 A4 side.

I forbindelse med sundhedsvidenskabelig
forskning er der udarbejdet vejledende
retningslinier fra ,,Udvalget vedr. viden-
skabelig uredelighed”. Reglerne er retnings-
linier og — desverre — udformet i generelle
henstillinger. To krav kan navnes:

1. Mulighed for at finde tilbage til
originalmateriale

Det skal vaere muligt for enhver oplysning (fx
et punkt i en figur) at finde tilbage til
originalmaterialet. Det vil sige, at der skal

vere knyttet et id-nummer til alle
observationer. Id-nummeret folger med i alle
udgaver af data og er entydigt forbundet med
de originale observationer. Originalmaterialet
skal opbevares i 10 ar. Originalmaterialet
omfatter notater (ogsa handskrevne retteblade
mm.), spergeskemaer, analyseskemaer etc.

2. Kvalitetskontrol, dokumentation og
arkivering

Samtidig med ovenstdende proces doku-
menteres antal fundne fejl under indtastning
mv. og de konsekvenser, det har haft. Data
arkiveres sammen med projektplaner, kopi af
anvendte skemaer og den udarbejdede
dokumentation. Mange projekter kan med
fordel arkiveres i Dansk Data Arkiv/ERAS.
Ved arkivering bevarer den person, der har
afleveret data, den fulde kontrol over, hvem
der mé fa data udleveret og vil til enhver tid
have data til sin rddighed uanset skift i
styresystemer, programmer og versioner.
Kontakt ERAS for naermere oplysning.

Med EpiData har brugeren et feerdigt vaerktoj
til de faser af dataindsamling, der starter med
opbygning af skemaer og leder hen til
arkivering af data og/eller distribution af data
til samarbejdspartnere. Nar datamaterialet er
skabt og dokumenteret ved hjalp af EpiData,
kan data analyseres i en lang reekke stati-
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stikprogrammer. Det skal til sidst igen EpiData: www.epidata.dk

understreges, at megen tid og pracision af ERAS: www.sa.dk/dda/eraswebsite

analysearbejdet vil gé tabt, hvis der ikke er =~ DDA: www.sa.dk/dda

god forstaelse og logisk konsistens af data,  Lokaliseringsskema for tilmelding af data til

inden analysen pabegyndes. DDA/ERAS:
http://www.sa.dk/dda/eraswebsite/lokalisering.
htm
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En central institution for
arkivering af sundhedsviden-
skabelige data i fremtiden...

AfUDVALGET VEDRORENDE ARKIVERING AF SUNDHEDSVIDENSKABELIGE DATA

Teksten er en gengivelse af en rapport, som
blev udarbejdet af Udvalget vedrerende
arkivering af sundhedsvidenskabelige data
nedsat af Danmarks Grundforskningsfond.
Rapporten begrunder behovet for og stiller
forslag til organiseringen af en permanent
indsats for arkivering og formidling af
sundhedsvidenskabelige forskningsdata.

Medlemmer af udvalget var professor
Elsebeth Lynge, Kobenhavns Universitet
(formand); afdelingsleder Mette Madsen,
Statens Institut for Folkesundhed; rigsarkivar
Johan Peter Noack, Statens Arkiver og
professor Jorn Olsen, Aarhus Universitet.
Forskningskonsulent Torkild Vinther, Dan-
marks Grundforskningsfond, var sekretaer for
udvalget.

Anne Sofie Fink, DDA, har foretaget
enkelte tilpasninger af teksten til Mefode &
Data og givet en overskrift. Afsnittene
Sammenfatning og Anbefalinger er flyttet fra
en placering som andet og tredje afsnit til
slutningen af teksten, og et Bilag med en
liste over sundhedsvidenskabelige data-
materialer er udeladt.

Baggrund

Danmark har i kraft af et offentligt
sundhedsvasen og landsdakkende sygdoms-
registre en fornem tradition for epidemio-
logisk forskning af bade klinisk og sam-
fundsmedicinsk art. Danmark kan vere
internationalt ferende, nar det gelder
afprovning af behandlingsmetoder og
vurdering af sygdomme i relation til social
udvikling, miljepavirkninger, levevaner osv.

Megen sundhedsvidenskabelig forskning
ber deekke en lang tidshorisont, hvor f. eks.
begivenheder tidligt i livet keedes sammen
med sygdomme sent i livet. Anvendelse af
arkiverede data er derfor et vigtigt element i
mange projekter, og god dataarkivering er
en forudsetning for at udnytte forsknings-

side 29 Metode & Data nr. 86 — 2002

massige muligheder. Arkivering af forsk-
ningsdata sikrer endvidere, at forskere fortsat
kan dokumentere deres resultater, at andre
forskere kan efterprove resultaterne, og at
projekterne kan opdateres og bruges i ny
forskning. Der er saledes gode okonomiske og
videnskabelige argumenter for at sikre, at
forskningsdata arkiveres og genbruges.

I en rapport fra IT- og Forsknings-
ministeriets arbejdsudvalg om dansk register-
forskning offentliggjort i august 2001
fremhaves behovet for arkivering af forsk-
ningsdata. I et tidligere debatoplag fra Statens
Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad naev-
nes, at der inden for den sundhedsviden-
skabelige forskning i lebet af 1990’erne
internationalt har varet stigende interesse
for bedre opbevaring og arkivering af forsk-
ningsdata. Danmarks Grundforskningsfond
var tidligt opmaerksom pé disse muligheder.

Dette var baggrunden for, at Enheden for
Registrering og Arkivering af Sundheds-
videnskabelige Data, ERAS, blev oprettet i
1996 placeret ved Dansk Data Arkiv, DDA,
under Statens Arkiver i Odense. DDA var
oprettet i 1973 for at arkivere samfunds-
videnskabelige data. ERAS blev som et
pilotprojekt finansieret for en femérig periode
af Danmarks Grundforskningsfond. Formalet
med ERAS som en midlertidig organisatorisk
foranstaltning var at etablere et samarbejde
mellem Statens Arkiver og landets sund-
hedsvidenskabelige forskningsmiljoer om
arkivering af data fra sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter.

I fordret 2001 gennemforte Danmarks
Grundforskningsfond en ekstern evaluering af
ERAS. Evalueringspanelet fremhavede, at
oprettelsen af ERAS var fremsynet og at der
var behov for at styrke arkiveringen af
sundhedsvidenskabelige data i Danmark.

Dataarkivering er ogsé et krav fra Udvalget
Vedreorende Videnskabelig Uredelighed
(UVVU). En anbefaling som vanskeligt kan



indfries af mindre forskningsinstitutioner.

P& denne baggrund vedtog Danmarks
Grundforskningsfond at forlenge den nu-
vaerende finansiering af ERAS til udgangen af
2002. Men fonden fandt ogsé, at en sddan
opgave ikke pé sigt herer hjemme i Danmarks
Grundforskningsfond. Fondens finansiering
opherer derfor pr. 31. december 2002.

Da der fortsat er behov for arkivering af
sundhedsvidenskabelige data, besluttede
Danmarks Grundforskningsfond at nedscette
et udvalg med reprasentanter udpeget af
Danmarks Grundforskningsfond, Statens
Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad og
Statens Arkiver. Udvalget skulle komme med
forslag til, hvorledes arkiveringen af sund-
hedsvidenskabelige data fremover kan
organiseres og finansieres i Danmark.

Hvorfor fremme arkivering af
sundhedsvidenskabelige data?

I et debatopleg fra Statens Sundheds-
videnskabelige Forskningsrad argumenteres
for opbevaring af sundhedsvidenskabelige
data pa folgende made:

,,For det forste skal forskeren kunne doku-
mentere sine resultater pa forskellige
tidspunkter, efter at projektet er afsluttet. Det
kan ske allerede, nar et manuskript er indsendt
med henblik p& publikation, hvor en tids-
skriftredaktion kan enske supplerende
oplysninger. Bedemmelsen af athandlinger og
disputatser kan gennemgé en lignende proces.
For det andet kan andre forskere komme frem
til andre, maske endda modstridende,
resultater, og det kan derfor vaere pakraevet at
reanalysere materialet som et led i diskussion
med andre forskere. Endelig kan der blive rejst
tvivl om, hvorvidt data er indsamlet 1
overensstemmelse med gaeldende lovgivning
og god videnskabelig praksis, og internationalt
er der stadig storre opmarksomhed om god
videnskabelig praksis. Med henblik pa at
belyse og afklare sagen er det vigtigt, at
forskeren er i stand til at fremlagge sine
data, ogsd mange ar efter et projekt er afsluttet.
For at opfylde disse formal er det vigtigt, at
data opbevares forsvarligt og i en passende tid
efter projektets afslutning.*

,,Der er saledes flere forhold, der taler for, at
sundhedsvidenskabelige data arkiveres med
adgang for andre forskere:

 Arkivering medvirker til at hejne kvaliteten
af de arkiverede data gennem en oparbejd-
ning efter professionelle dokumentations-
krav.

» Arkiverede data kan dokumentere den
udferte forskning, hvorved tilliden til
forskningen oges.

* En arkiveringspligt medferer arkive-
ringsrutiner, der vanskeligt kan loftes af en
mindre institution eller af en enkelt forsker.

* Metaanalyser forudsatter ofte adgang til
ramateriale, der er veldokumenteret.

» Informationsbanker, der er etableret for
offentlige midler, bor udnyttes optimalt.

» Forsegspersoner har krav pa en optimal
udnyttelse af de data, de har bidraget med.

» Arkivering forebygger, at de samme data
ikke indsamles flere gange.

* Genanvendelse af eksisterende data kan
gore nye projekter hurtigere og billigere at
gennemfore.

» Anvendelse af eksisterende data giver under-
tiden mulighed for en lengere opfolg-
ningsperiode og kan dermed oge kva-
liteten af projektet ved at give veerdifulde
informationer om langtidseffekter af
behandling eller udszettelse for risikofak-
torer.*

Udvalget kan tilslutte sig disse synspunkter.
Endvidere ber det veere et krav, at forskere, der
onsker at gennemfore et forskningsprojekt, pa
forhand undersoger, om dette kan gennem-
fores pa grundlag af eksisterende data.

I debatoplaegget fra Statens Sundheds-
videnskabelige Forskningsrad henvises til en
leder i British Medical Journal fra 1994, hvor
det bl.a. naevnes, at arkiveringsprocessen vil
kunne fremmes, hvis de bevillingsgivende
organer stiller betingelse om, at bevillings-
modtager skal vere villig til at delagtiggore
andre i sine data. Det kunne f. eks. vare et
krav, at der var redegjort for arkiveringsplan
i forsegsprotokollen. Hvis det planlegges pa
forhand, kan databaserne opbygges mere
hensigtsmaessigt, og omkostningerne til
arkivering indregnes i det ansegte beleb.
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Eksisterende muligheder for
arkivering af sundhedsviden-
skabelige data

1. Lovgivning om arkivering

Reglerne for arkivering og dokumentation af
data af relevans for sundhedsvidenskaberne er
forholdsvis omfattende.

Lov af 31. maj 2000 om behandling af
personoplysninger bygger pa et EU-direktiv
fra 1995 om beskyttelse af personoplysninger.
Det skal sikre bade databeskyttelse og fri
udveksling af personoplysninger inden for
EU. Persondataloven galder for enhver form
for behandling af personoplysninger, herunder
registrering, opbevaring, videregivelse, sam-
koring, @ndring, sletning med videre.

Et videnskabeligt projekt skal anmeldes til
Datatilsynet og have Datatilsynets udtalelse,
inden behandlingen af oplysningerne kan
pabegyndes.

Indsamling af personoplysninger ma kun
ske til udtrykkeligt angivne og saglige formal.
Genanvendelse af oplysninger i forsknings-
messigt gjemed er lovlig, selv om oplysning-
erne oprindeligt er indsamlet til andet formal.
Den videnskabelige undersogelse skal dog
veere af veesentlig samfundsmaessig betydning,
og det skal vare nedvendigt at benytte
oplysningerne i personhenferbar form.

Oplysninger i personhenforbar form kan
behandles, herunder opbevares, til viden-
skabelige formél, sd leenge der bestér et sagligt
formal med behandlingen. Oplysningerne ma
dog ikke opbevares lengere, end formalet
betinger. Herefter skal oplysningerne slettes
eller anonymiseres. Som et alternativ kan
oplysningerne overfores til et offentligt arkiv.
Oplysninger, der behandles til videnskabelige
eller statistiske formal af en offentlig myn-
dighed, mé kun videregives til tredjemand i
personhenforbar form efter forudgaende
tilladelse fra Datatilsynet. Datatilsynet kan
endvidere tillade videregivelse af oplysninger
fra private forskningsprojekter til andre
forskere eller projekter.

Lov af 17. juli 2000 om offentlige arkiver
(arkivloven) er tilpasset persondataloven.
Ifolge arkivloven har offentlige myndigheder
en arkiveringspligt, mens der for private
forskere m.v. er tale om en arkiverings-
mulighed. Universitetsansattes forsknings-
projekter kan vaere omfattet af reglerne
geeldende for private forskere. Statens Arkiver
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har i henhold til loven til formal at sikre
bevaringen af arkivalier, der har historisk
veerdi eller tjener til dokumentation af forhold
af veesentlig administrativ og retlig betydning
for borgere og myndigheder.

I forlaengelse af arkivlovgivningen udsteder
Statens Arkiver bevarings- og kassations-
bestemmelser for offentlige myndigheders
arkivalier. Offentlige myndigheder afleverer
deres arkivalier til Statens Arkiver, inden de
er 30 ar gamle. Sarlige hensyn kan dog i
konkrete tilfeelde medfore en anden termin.

Tilgengelighedsfristen for arkivenheder
fra offentlige myndigheder er neermere angivet
i arkivloven, idet loven samtidig giver
mulighed for dispensation i forbindelse med
forskeres adgang til arkiveret materiale.
Tilgaengelighedsfristen til private arkivalier
aftales mellem den afleverende part og det
modtagende arkiv, eksempelvis DDA.

Inden for lovgivningens rammer kan der
vaere udarbejdet interne regler for arkivering
m.v. pad de enkelte forskningsinstitutioner.
Herudover kan anvendelse af data vere
reguleret via klausuler fra bevillingsgiver.
Endelig findes der kollegiale eller profes-
sionsetiske regler. Vejledningen fra Udvalget
for Videnskabelig Uredelighed (UVVU) i
god videnskabelig praksis fra 1998 indeholder
saledes en specifik vejledning vedrerende ret
og pligt til opbevaring og brug af viden-
skabelige data. Vejledningen tager sigte pa
rettigheder og pligter mellem forskere
indbyrdes og mellem forskere og forsknings-
institutioner under hensyntagen til geeldende
lovgivning.

2. Statens Arkiver

Statens Arkiver bestir af Rigsarkivet samt
tilknyttede institutioner. Statens Arkiver ledes
af rigsarkivaren, som udpeges af kultur-
ministeren. Statens Arkiver har blandt andet
til formal at sikre bevaringen af bevarings-
vardige arkivalier, at stille arkivalierne til
raddighed for myndigheder og offentlighed
herunder til forskningsformal samt at udeve
forskning og udbrede kendskabet til
forskningens resultater.

Rigsarkivet

Rigsarkivet indsamler arkivalier fra alle
centrale danske myndigheder, bl.a. ministerier,
styrelser og forsvaret. Desuden indsamles fra
privatpersoner og organisationer arkiver, hvis



indhold er af vasentlig almenkulturel
betydning. Rigsarkivet skal sorge for, at
arkivalierne er tilgeengelige for offentligheden,
herunder forskere.

Dansk Data Arkiv — DDA

I 1973 blev der oprettet et arkiv for
forskningsdata fra samfundsvidenskaberne,
Dansk Data Arkiv (DDA). Dette blev oprettet
som et forsegsprojekt af Statens Samfunds-
videnskabelige Forskningsrdd. DDA blev i
1978 overflyttet til Odense Universitet. I 1993
blev det en del af Statens Arkiver. DDA’s
formal er at opbevare og videreformidle
videnskabelige data primert inden for
samfundsvidenskab.

ERAS blev oprettet ved Dansk Data Arkiv i
1996 for at fremme arkiveringen af
sundhedsvidenskabelige data. Aflevering af
data til ERAS er frivillig. Der blev tilknyttet
to fagkonsulenter, som tager kontakt til de
relevante forskergrupper for at udbrede
kendskabet til ERAS og medvirke til, at data
afleveres.

Erfaringerne fra ERAS viser, at det har
veret muligt at identificere store og
bevaringsvaerdige datamaterialer. Institutions-
ansvarlige for de bevaringsvardige data-
materialer har i det store og hele varet
indstillet p& aflevering til ERAS. Arbejdet
har dog veeret preeget af, at kun en begranset
del af forskningsinstitutionerne er underlagt
kravene om arkiveringspligt, og ERAS’
opsogende arbejde har veret sardeles
ressourcekraeevende. Den traeghed, ERAS har
madt, skyldes dog mere tids- og ressource-
problemer end modvilje. Det opsegende
arbejde har vearet koncentreret om at fa de
vigtigste historiske datamaterialer udleveret
fra selvstendige forskere, universiteter m.v.,
som kun har ganske fa ressourcer til
arkiveringsfunktioner.

En folgegruppe for ERAS har udarbejdet
en prioriteringsliste med forskningsmaessigt
bevaringsvardige data, herunder data som
man har frygtet ville gé tabt, fordi materia-
lerne stammede fra personer, der ikke leengere
var forskningsaktive, fra nedlagte eller
rekonstruerede afdelinger m.v. I september
2001 var der i DDA registreret 339 sundheds-
videnskabelige undersogelser, hvoraf 43 var
oparbejdede, 163 modtaget, og 133 alene
lokaliseret som bevaringsverdige. Det skal

dog understreges, at en del af dette materiale
var lokaliseret inden oprettelsen af ERAS.

3. Registeransvarlige myndigheders egen
arkivering

Der opbevares sundhedsvidenskabelige forsk-
ningsdata hos en raekke danske offentlige
myndigheder, herunder ikke mindst Danmarks
Statistik og Sundhedsstyrelsen.

Udvalget finder ikke, at DDA-sundhed (se
senere) skal pdtage sig opgaven at arkivere
administrative registre og de forsknings-
registre, der er skabt alene ud fra sddanne
registre. De myndigheder, der forer disse
administrative registre, er i forvejen afleve-
ringspligtige til Rigsarkivet.

4. Forskningsinstitutioners egen arkivering
Data fra forskningsprojekter arkiveres ofte pa
forskerens egen institution. Som folge af
ERAS-initiativet er en lang raekke data-
materialer blevet afleveret til central op-
bevaring hos DDA. Men der findes utvivlsomt
store datamengder, som ogsa over langere
sigt er opbevaret pd forskerens egen
institution.

I forbindelse med udarbejdelse af SSVF’s
debatopleeg blev der rettet henvendelse til en
reekke forskningsinstitutioner inden for det
sundhedsvidenskabelige omrade, herunder
de videregdende uddannelsesinstitutioner,
sektorforskningsinstitutioner, sygehuse, de
vigtigste forskningsmiljeer for forskning i
almen medicin og sterre private fonde med
henblik pa at afdekke deres praksis ved-
rerende forskningsdata. Henvendelsen viste,
at det er meget fa offentlige institutioner, der
har egne retningslinjer for behandling af
forskningsdata. Standarden for lokal opbe-
varing er derfor varierende. Mange folger
dog UVVU’s vejledende regler.

Arkivering i DDA og sggning af
datamaterialer arkiveret i DDA

Arkivering kan foregd pd mange niveauer. |
det folgende omtales de procedurer, der
anvendes i DDA. Arkivering indebzerer fysisk
bevaring og logisk bevaring. Opgaven med
fysisk bevaring kraever i princippet blot orden
og omhu. DDA overforer data til et simpelt,
veldokumenteret, standardiseret format,
hvorved man til enhver tid kan skrive kon-
verteringsprogrammer, der overforer data til
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tidens brugte formater.

Opgaven med logisk bevaring er mere
kompleks. For at et elektronisk datamateriale
kan forstas, skal der findes en udgave af data
i et format, som til det givne tidspunkt kan
laeses og en samling baggrundsinformation
(metadata), som sikrer, at det laeste kan
fortolkes. Det er specielt baggrundsinfor-
mationen, som skaber problemer for beva-
ringen. Sikringen af en leselig udgave af
data kan opnas pa flere mader. DDA har valgt
at overfore data til et simpelt, veldoku-
menteret, standardiseret format (et arkiv-
format), hvorved man til enhver tid kan skrive
konverteringsprogrammer, der overforer data
til tidens brugte formater.

Datamaterialer, som befinder sig i Dansk
Data Arkiv, rubriceres i fire kategorier efter
indsatsniveau for logisk bevaring: Modtaget,
Arkiveret, Fuldt dokumenteret ved modtagelse,
og Fuldt dokumenteret af DDA. Endvidere
kan to mellemformer komme pé tale:
Arkiveret med kodebog og Fuldt dokumenteret
uden rekodninger. For en narmere beskrivelse
af disse kategorier henvises til bilaget.

DDA’s studier kan findes i segekataloget,
som ligger pa http:/www.dda.dk/dk-cat.html.
Her kan seges pa studienummer, titel, navne/
institutioner, negleord, respondentantal,
tidsperiode deekket i materialet, adgangs-
betingelser og tilgengelighed/status. Som
sogeresultat far man et antal komplette
studiebeskrivelser, som man kan udskrive.
Segekataloget opdateres hver maned. I
sogekataloget findes information om alle
sundhedsvidenskabelige og samfundsviden-
skabelige studier, som DDA har registreret.
DDA’s seogekatalog er integreret med
sogekataloger fra en reekke andre dataarkiver,
sédledes at det kan lade sig gore at lave
tvaernationale sogninger. Derfor findes
sogekataloget ogsa i en engelsksproget ver-
sion. Det falles internationale sogekatalog
IDC, blev skabt gennem et tvaernationalt
projekt i 1995-96.

11997 blev der igangsat et storre projekt
ved navn Nesstar (www.nesstar.org). Dette
produkt er en forbedret efterfolger for IDC.
Teknisk set har Nesstar fungeret siden 1999,
men der foretages stadig udbygninger og
forbedringer af produktet. Nesstar-teknologien
tilherer det norske, engelske og danske
dataarkiv. Der foregér for tiden dreftelser
om, 1 hvilken takt Nesstar skal erstatte IDC.
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Forslag til oprettelse af DDA-
sundhed

1. Organisation

Udvalget anbefaler, at en central arkiverings-
enhed for sundhedsvidenskabelige data fortsat
tilknyttes DDA og dermed Statens Arkiver.
Enheden kaldes DDA-sundhed. DDA har
allerede ansvaret for arkivering af samfunds-
videnskabelige data. Arkivering og oparbejd-
ning foregar efter ensartede retningslinjer.
Det vil derfor vaere spild af ressourcer at
oprette flere dataarkiver. Hertil kommer, at
DDA via ERAS har opbygget ekspertise i
lokalisering og arkivering af sundhedsviden-
skabelige projekter. Endelig er der et stigende
antal tveerfaglige projekter.

I nogle tilfelde kan det dog vere mest
formalstjenligt, at data i en periode opbevares
lokalt, eller rettere er udlant til en institution,
eksempelvis Danmarks Statistik. Det er
imidlertid vigtigt, at ansvaret for langsigtet
opbevaring af bevaringsverdige data er
placeret hos DDA-sundhed, da der ellers vil
vare en betydelig risiko for, at data kan ga
tabt.

Der ber oprettes et Arkiveringsrad for
DDA-sundhed med repreesentanter for bl.a. de
storste forskningsinstitutioner, der afleverer
data til DDA-sundhed, omfattende univer-
siteter, sektorforskningsinstitutioner, univer-
sitetshospitaler m.m. Arkiveringsradet ned-
settes af Rigsarkivaren efter droftelse med
Statens Sundhedsvidenskabelige Forsknings-
rad. Arkiveringsradet skal bidrage til en
synliggorelse af dokumentations-, afleverings-
og arkiveringsbehovet og sikre et godt
samarbejde mellem Statens Arkiver og de
sundhedsvidenskabelige forskere. Radet skal
endvidere radgive om krav til dokumentation
i lyset af udviklingen i de internationale
normer for videnskabelig dokumentation samt
sikre en koordinering mellem de centrale
funktioner i DDA-sundhed og de lokale
opgaver pa forskningsinstitutionerne.

2. Opgaver
Udvalget anbefaler, at DDA-sundhed far
folgende opgaver:

 Sikre, at sundhedsvidenskabelige data, der
er afleveret til DDA-sundhed, bevares
systemuafthangigt og med tiden stilles til
radighed for genanvendelse og reanalyse.



Arkiveringen ber felge de procedurer, der i
dag anvendes i DDA. Udvalget finder ved
en afvejning af de forskellige arkiverings-
niveauers fordele over for omkostningerne, at
hovedparten af de sundhedsvidenskabelige
datamaterialer kan Arkiveres med kodebog,
mens enkelte datamaterialer ber Fuldt
dokumenteres af DDA. Oparbejdning til Fuldt
dokumenteret af DDA ber ske efter noje
prioritering og i samrdd med den forsker,
som afleverer materialet. Ved prioriteringen
skal det forventede antal genanvendelser
indgd sammen med en vurdering af omkost-
ningerne ved at tilvejebringe materialet pa
anden made. For at fa det storst mulige
samfundsmaessige udbytte af de midler, der
investeres i oparbejdelsen af disse data-
materialer, skal de vare tilgengelige for
andre forskere. Disse oparbejdede materialer
vil ofte vaere egnede til undervisningsbrug.
Udvalget finder, at opbevarede data som
overordnet princip ber stilles til radighed for
forskerne til brug for konkrete projekter.
DDA-sundhed traeffer i hver sag afgorelse
om udlevering af datamateriale til forskere.
Afgorelsen treffes i fallesskab med den
forsker, der har afleveret data, hvor dette er
stillet som betingelse ved afleveringen. Ved
udlevering af data underrettes den forsker, der
har afleveret data, safremt han/hun stadig
lever. Udlevering af datamateriale kan
eventuelt tages op mellem Arkiveringsradet og
DDA-sundhed. I forbindelse med genbrug
af data ber der opstilles klare retningslinjer for
opgavefordeling og finansiering.

* Arbejde for lokalisering og arkivering af
eksisterende datamaterialer fra forsknings-
institutioner m.v.

DDA-sundhed ber fortsatte det arbejde med
en prioriteringsliste for forskningsmaessigt
bevaringsverdige data, som er startet af
folgegruppen for ERAS. Udvalget finder, at
central arkivering isaer er pakravet hvis:

1) data kan forventes at efterlade nye forsk-
ningsmuligheder. Det vil typisk vere til-
feeldet, hvis data via personnummeret kan
opdateres med ny information, enten fra en
ad hoc dataindsamling eller ved kobling
med eksisterende registre.

2) data er af god kvalitet, og undersogelsen har
en vis storrelse.

3) udtraeksbetingelserne fra populationen er
relativt brede.

4) undersogelsen kan forventes at medfore
behov for reanalyse.

I praksis vil de hejst prioriterede studier vare
store forlebsundersogelser eller store tvaer-
snitsundersogelser, der kan folges op med
data fra andre kilder. Det er is@r for sddanne
datatyper, at der vil vaere krav om fyldest-
gorende dokumentation, fordi disse data kan
blive anvendt laenge efter indsamlingen.
Arkiveringsradet skal rddgive DDA-sundhed
om, hvilke data der ber arkiveres og oparbej-
des samt prioriteringen heraf.

Det er vigtigt at pointere, at ansvaret for
aflevering af bevaringsverdige data ligger i
forskningsverdenen og ikke hos DDA-sund-
hed. Arkiveringsradet kan her spille en rolle
i forhold til at videreformidle oplysninger
om forskningsinstitutionernes forpligtelse til
at sikre, at forskningsdata arkiveres i doku-
menteret form.

Megen sundhedsvidenskabelig forskning
gennemfores dog af enkeltpersoner, mindre
institutioner eller forskergrupper, der ikke
har viden om eller ressourcer til arkivering.
Dette kan DDA-sundhed bidrage til at
athjeelpe. Det vil dog kreeve, at DDA-sundhed
far serskilte midler hertil, da man naeppe i
navneverdigt omfang kan forvente, at forsk-
ningsmiljeerne selv kan betale for en profes-
sionel arkivering.

» Udarbejde vejledning for arkivering og
dokumentation.

DDA -sundhed ber angive kriterier og afstikke
retningslinjer for god datadokumentation.
Gennem information og konsulentbistand
kan DDA-sundhed sikre, at kommende
projekter far en optimal datadokumentation
fra starten efter et fzlles koncept, s fremtidig
opbevaring lettes. Denne informationsfunk-
tion skal pege fremad og sprede kendskab til
dokumentation og arkivering, sa de enkelte
forskningsinstitutioner selv kan gennemfore
en standardiseret datadokumentation.
DDA-sundhed ber udarbejde og ajourfore
en praktisk og let anvendelig vejledning
om arkivering. Derimod er det universiteter
el. lign., der med udgangspunkt i vejledningen
har ansvaret for undervisning af ph.d.-stude-
rende m.v. i datadokumentation og arkivering.
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¢ Formidle viden om arkiverede sundheds-
videnskabelige data.

DDA’s arbejde med katalogisering og synlig-
gorelse af arkiverede data skal fortsettes.

DDA-sundhed skal arbejde maélrettet pa
at markedsfore fordelene ved arkivering, bl.a.
ved at tilbyde datamaterialer, som er til-
streekkeligt dokumenteret til brug for under-
visning, ved at tilbyde lettilgeengelig adgang
til datadokumentation og vigtigst af alt ved at
have de rigtige datamaterialer bevaret og
dokumenteret.

Der findes i Rigsarkivet en lang raekke
datamaterialer af stor interesse for den
sundhedsvidenskabelige forskning. Men disse
datamaterialer er i det store og hele ukendte
for landets epidemiologer og andre sundheds-
videnskabelige forskere.

DDA-sundhed ber fremme synliggerelsen
og tilgaengeligheden af disse datamaterialer.
DDA-sundhed ber optage Rigsarkivets
materiale vedr. sundhed pa listen over
bevarede data, i udvalgte tilfeelde fa kopier af
disse registre overfort til DDA-sundhed og
overveje, hvor der er behov for sarlig
oparbejdning.

* Arbejde for, at arkiveringen af data plan-
legges allerede, nar nye forsknings-
projekter sattes i gang.

Hvad angér nye data, vil opgaven med at
identificere og indsamle bevaringsvardige
data blive mindre efter indferelsen af en
arkiveringsklausul i forbindelse med bevil-
linger fra Statens Sundhedsvidenskabelige
Forskningsrdd og endnu mindre, hvis andre
storre fonde indferer en lignende praksis.
Selv om ansvaret for aflevering af data ligger
hos forskningsinstitutionerne, vil det kraeve
vedvarende bestrabelser fra DDA-sundhed at
fa en raekke datamaterialer i hus, herunder
sammen med Arkiveringsrddet udbrede
forstaelsen for planleegning af arkivering af
data allerede, nar nye forskningsprojekter
settes i gang.

* En gang om aret besoge de vigtigste
forskningsinstitutioner med henblik pa
information og vejledning om aflevering og

arkivering af bevaringsverdige data.

De vigtigste forskningsinstitutioner ber en
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gang om aret have besog af DDA-sundhed
med henblik pé vejledning og information
m.v. om arkivering og aflevering af bevarings-
vaerdige data. Disse opgaver stiller krav om et
vist beredskab i DDA-sundhed.

 Sikre, at der opbevares veldokumenterede
datamaterialer, der kan anvendes til under-
visning.

En rakke arkiverede datamaterialer vil vaere
vardifulde i undervisningen af studerende.
Brug af arkiverede data i undervisningen
forudseetter typisk, at data er Fuldt doku-
menteret af DDA eller som minimum Fuldt
dokumenteret ved modtagelse. Undervisning-
en i dokumentation og arkivering skal
endvidere indga i forskeruddannelser — ogsé
her vil der vaere brug for allerede arkiverede
materialer som undervisningseksempler.

* Inden for budgettets muligheder yde
konsulentbistand til institutioner og enkelt-
forskere med lesning af arkiverings-,
afleverings- og dokumentationsopgaver.

DDA-sundhed ber etablere en tjeneste i form
af en ,,help-desk®, som kan besvare tekniske
spergsmal m.v. i relation til arkivering og
dokumentation. Der kan eksempelvis vare
tale om spergsmaél relateret til hensigtsmaessig
lagring af metadata, indholdsmessige sporgs-
mal vedrerende dokumentation, spergsmal
vedrerende hensigtsmassige forsendelses-
formater etc.

DDA-sundhed ber endvidere — pé
konsulentbasis og mod serskilt betaling —
tilbyde at lese de enkelte institutioners
arkiveringsforpligtelser efter reglerne om god
videnskabelig praksis. Det kan dreje sig om
teknisk- og IT-faglig bistand ved doku-
mentation, aflevering osv.

Udferelse af disse opgaver vil kreve, at der
er et vist beredskab pé dette omrade. Dette ma
efter udvalgets opfattelse afspejles i bevil-
lingen til DDA-sundhed.

3. Budget

En maélestok for estimering af ressource-
behovet kan vere internationale erfaringer
med, hvad der kraeves for at drive et sam-
fundsvidenskabeligt dataarkiv. Der er store
nationale forskelle pa de beleb, der er afsat til
at drive samfundsvidenskabeligt dataarkiv. |



Danmark er det knap seks millioner, i Norge
syv millioner og i Finland ti. Tallet for Sverige
kendes ikke, men er formentlig noget mindre
end det danske.

Et sundhedsvidenskabeligt dataarkiv ma
forventes at skulle kunne handtere et storre
volumen end et samfundsvidenskabeligt. Der
synes ogsd at vere en tendens til storre
kompleksitet i datasamlingerne. Omvendt
kan man regne med nogle besparelser ved at
leegge en arkivfunktion for sundhedsviden-
skabelige data sammen med arkivfunktionen
for samfundsvidenskabelige data.

Budgettet for ERAS har vearet pd godt 1
mio. kr. pr. &r. Ved vurderingen af dette
budgetniveau har udvalget heftet sig ved, at
der har varet tale om et pilotprojekt. Hertil
kommer, at meengden af arkiveret og op-
arbejdet materiale ikke alene kan tages som
udtryk for, hvad der er opnéet via ERAS-
bevillingen. En del allerede arkiveret og
oparbejdet materiale er séledes blevet over-
leveret til ERAS. Volumen af det samlede
sundhedsvidenskabelige datamateriale er
dermed storre end det, som direkte kan hen-
fores til ERAS-pilotprojektet.

Pé baggrund af ovenstdende betragtninger
har udvalget vurderet, at den arlige budget-
ramme for DDA-sundhed ber vare storre
end pilotprojektets arlige bevilling pa godt 1
mio. kr., men ikke ber overstige de knap seks
mio. kr., det arligt koster at drive det
samfundsvidenskabelige dataarkiv. For at
opstille et neermere begrundet budget er det
nedvendigt med antagelser om volumen og
enhedsomkostninger. Volumen er her sat til
modtagelse af 35 datamaterialer per ar, hvoraf
2 forventes Fuldt dokumenteret af DDA og 25
forventes Arkiveret med kodebog. De reste-
rende materialer forventes enten at veere Fuldt

dokumenteret ved modtagelse eller alene at
blive Arkiveret.

Omkostningerne varierer efter materialer-
nes storrelse, kompleksitet og kvaliteten af
den foreliggende dokumentation. Et simpelt
og problemfrit studie lokaliseres, modtages,
oparbejdes og arkiveres til Fuldt dokumenteret
af DDA pé 15 timer, mens problematiske
studier kan tage over 300 timer. Kvaliteten
forventes at vare betydelig bedre for nye
end for eksisterende datamaterialer. For alle
datamaterialer skal der budgetteres med
modtagelse og arkivering, mens de ovrige
procedurer athanger af hvilket slutprodukt,
der onskes. Det gennemsnitlige timeforbrug
for hver af de arbejdsprocesser, der indgar i
arkiveringen, er:

a) Modtagelse 30 timer

b) Arkivering af en enhed 15 timer

c¢) Kontrol af modtaget dokumentation
8 timer

d) Produktion af ukontrolleret kodebog
37 timer

e) Kontrol af data og kodebog 40 timer

f) Rekodning 10 timer

g) Baggrundsinformation 3 timer

Arbejdsprocesserne kombineres for at opna de
forskellige slutprodukter. Det samlede tids-
forbrug for de 35 modtagelser ses i Tabel 1.

Med 1472 timer per arsveerk svarer 3530
timer til 2,4 arsveerk. Hertil skal legges
tidsforbrug til bl.a. programmering, vejled-
ning, formidling, metodeudvikling, edb-drift,
hjelpefunktioner, administration, konferencer
og efteruddannelse (Tabel 2).

DDA anvender personale fra overens-
komstomraderne AC, Prosa og HK. Arbejds-
opgavernes sammensatning peger pa, at der

Tabel 1

Aktivitet Forventet Timer per Samlet
antal per ar procedure timeforbrug
Modtagelse 35 30 1050
Arkivering, gns. 2 per modtagelse 70 15 1050
Kontrol af modtaget dokumentation 25 8 200
Arkivering af kodebog 25 37 925
Fuldt dokumenteret uden rekodning 2 40 80
Rekodning 2 10 20
Baggrundsinformation 35 3 105
Antal udleveringer 20 5 100
| alt - - 3530
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skal bruges ca. 2 AC, 2 Prosa og 1 HK (infor-
matikassistent). Det giver de udgifter, der
kan ses i1 Tabel 3.

Det skal bemarkes, at rekruttering af
personer med betydelig IT-faglig kunnen kan
forudsette en lon over gennemsnittet.

Bevilgende myndigheders
muligheder for at stotte arkivering

Aflevering af data kraver undertiden en
betydelig arbejdsindsats fra donorstedet.
Denne arbejdsindsats prioriteres ofte lavt.
Erfaringerne fra ERAS viser, at aflevering
af data ofte forudsaetter en personlig kontakt.
Selv om der er aftalt afleveringsfrister,
mangler ERAS fortsat at f4 store data-
materialer afleveret. En stor del af data-
materialet er ikke dokumenteret. Selve
oparbejdningen af disse datamaterialer koster
betydelige ressourcer.

Mange af de skitserede problemer kan
loses med krav fra fonde om arkivering og
dokumentation. Denne proces ber ivaerksattes
prospektivt og pabegyndes lige fra den aller-
forste planleegning af et studie.

Fondene ber patage sig opgaven at
bedemme, om ansegninger forer til oprettelse
af dataset, der rummer vigtige fremtidige
forskningsmuligheder. Fondene ber medvirke
til at finansiere dokumentation og arkivering
af bevaringsverdige data.

Udvalget opfordrer til, at den klausu-
leringsordning, som Statens Sundhedsviden-
skabelige Forskningsrdd har indfert, ogsé
indferes af andre storre fonde. Udvalget
anbefaler endvidere, at fondene kraver, at
det fremgar af ansegningen, om den givne
problemstilling kan loses helt eller delvist
med eksisterende data, bl.a. fra DDA.

Udvalget finder det endvidere vigtigt at
papege, at forskningsinstitutioner og sterre
fonde ber betragte offentlige registre og
arkiverede data som en del af forskningens
infrastruktur pa linie med sterre apparatur.
Med arkivering skaffes forskningsbetingelser,
der kan bidrage til at belyse forleb og
udvikling i store folkesygdomme.

Evaluering
Arkiveringsradet bor lebende radgive DDA-

sundhed om behov for arkivering og
oparbejdning m.v. Herudover anbefaler ud-
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Opgave Arsvaerk

Overordnet studiearbejde 0,2
Arkivering og dokumentation 2,4
Programmering 0,5
Vejledning og formidling 0,5
Metodeudvikling 0,4
Edb-drift 0,5
Administration og hjeelpefunktioner 0,4
Konferencer og efteruddannelse 0,3
| alt 5,2

Udgiftsart Kroner

Lon 1.775.000
Meader, konferencer og

efteruddannelse 190.000
Repraesentation 30.000
Kontor, telefon og trykning 330.000
Edb-udstyr og vedligeholdelse 460.000
Mgbler og inventar 60.000
Husleje 125.000
Samlet budget 2.970.000

valget, at DDA-sundhed evalueres efter fem
ar for at vurdere, om ordningen ber fortsatte,
og om der i givet fald er behov for justeringer,
herunder ber det evalueres, hvorledes
forskerne og institutionerne har forvaltet
ansvaret 1 forhold til dokumentation, arki-
vering og aflevering af datamateriale.
Evalueringspanelet udpeges af IT- og forsk-
ningsministeren i samrdd med kultur-
ministeren.

Sammenfatning

Danmarks Grundforskningsfonds initiativ om
oprettelse af ERAS kan ses som et produkt af
en stigende opmarksomhed i den sundheds-
videnskabelige forskning internationalt og
nationalt omkring behovet for arkivering af
forskningsdata. Behovet er begrundet i krav
til dokumentation, mulighed for efterprovning
af resultater ud fra god videnskabelig praksis,
og i mulighed for andre forskeres genan-
vendelse af data. Udvalgets forslag skal sikre
kvalitet i forskningen og en bedre udnyttelse
af kostbart indsamlede forskningsdata.
Sygdomsudvikling mé ofte studeres over
lange tidsperioder, hvilket ogsd fremmes af en
central og sikker arkivering af forskningsdata.

Tabel 2

Tabel 3



Udvalgets rapport omtaler kort den
geeldende lovgivning om indsamling, behand-
ling og opbevaring af personoplysninger,
arkivlovgivningen samt professionsetiske
regler for opbevaring og brug af viden-
skabelige data.

Endvidere omtales Statens Arkiver,
herunder Rigsarkivet, og ikke mindst Dansk
Data Arkivs opbevaring af samfundsviden-
skabelige data og hidtidige erfaringer med at
identificere store og bevaringsverdige sund-
hedsvidenskabelige datamaterialer. Det
fremgar heraf, at data fra forskningsprojekter
ofte opbevares pé forskerens egen institution:
En lang raekke datamaterialer er dog nu som
folge af ERAS-initiativet blevet afleveret til
central opbevaring. I Bilaget gores rede for,
hvordan DDA behandler data i forbindelse
med arkivering, herunder sikrer mulighed
for genanvendelse og reanalyse af data-
materialet!.

Udvalget konkluderer, at der ogsa i de
kommende ar er et behov for at sikre en
central arkivering af sundhedsvidenskabelige
data. Udvalget finder, at der er rationelle og
ressourcemassige grunde til, at dette foregar
iregi af Statens Arkiver (DDA), og at opgaven
ber kunne loses inden for et arligt budget pa
knap 3 mio. kr.

Anbefalinger
Udvalget anbefaler,

* At der etableres en central arkiverings-
enhed for sundhedsvidenskabelige data,
nér bevillingsperioden for ERAS udleber
med udgangen af 2002.

* At den centrale enhed tilknyttes Dansk
Data Arkiv og dermed Statens Arkiver.
Det foreslas, at enheden far navnet DDA-
sundhed.

o At der til fremme af arkiveringen af
sundhedsvidenskabelige data oprettes et
Arkiveringsrdd med representanter fra
bl.a. de storre forskningsinstitutioner, der
afleverer data til DDA-sundhed.

* At Arkiveringsrddet udpeges af Rigs-
arkivaren efter dreftelse med Statens
Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad.

Ansvaret for aflevering af data til arkivering
ligger hos de enkelte forskningsinstitutioner.
Sterre fonde opfordres til at folge Statens
Sundhedsvidenskabelige Forskningsrads nylig
indforte praksis med en arkiveringsklausul i
forbindelse med bevillinger til projekter, hvor
dette findes relevant.

DDA -sundhed skal:

+ Sikre, at sundhedsvidenskabelige data, der
er afleveret til DDA-sundhed, bevares
systemuaftheangigt og stilles til radighed for
genanvendelse og reanalyse.

» Arbejde for lokalisering og aflevering af
eksisterende datamaterialer fra forsk-
ningsinstitutioner m.v.

» Udarbejde vejledning for arkivering og
dokumentation.

» Formidle viden om arkiverede sundheds-
videnskabelige data.

* Arbejde for, at arkiveringen af data
planleegges allerede, nar nye forsknings-
projekter sattes i gang.

* En gang om aret besoge de vigtigste
forskningsinstitutioner med henblik pa
information og vejledning om aflevering og
arkivering af bevaringsverdige data.

» Sikre, at der oparbejdes veldokumenterede
datamaterialer, der kan anvendes til under-
visning.

* Inden for budgettets muligheder yde
konsulentbistand til institutioner og enkelt-
forskere med losning af arkiverings-,
afleverings- og dokumentationsopgaver.

Arkiveringsradet skal:

» Synliggere behovet for arkivering.

» Sikre et godt samarbejde mellem DDA-
sundhed, storre forskningsinstitutioner og
sundhedsvidenskabelige forskere.

» Rédgive om prioritering af hvilke data-
materialer, der skal arkiveres.

» Rédgive om krav til dokumentation i lyset
afudviklingen i internationale normer for
videnskabelig dokumentation.

» Radgive om prioritering af oparbejdnings-
opgaver.

» Kommentere udkast til DDA-sundheds
arsrapport og arbejdsplan.

1. De sundhedsvidenskabelige datamaterialer, som opbevares i ERAS/DDA, er listet efter numrets forste artikel.
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» Formidle oplysninger om arkiveringspligt
m.v. til sundhedsvidenskabelige forskere/
institutioner.

Bilag
Behandling af data i Dansk Data Arkiv

Modtaget betyder, at data er lokaliseret,
modtaget og underkastet de almindelige
procedurer for fysisk bevaring: viruscheck,
check for komplethed og kopiering til
serverdisk. Et modtaget materiale omfatter
ofte flere datafiler, der skal arkiveres.

Arkiveret betyder, at data er overfort til
arkivformat. De vil altid kunne laeses, men
eventuelle fejl og mangler i den medfoelgende
— elektroniske eller skriftlige — dokumenta-
tion, kan ikke forventes at vare afhjulpet.
Som tiden gér, vil mulighederne for, at
forskeren er i live og kan huske, hvordan
udokumenterede koder er opstdet, dale.
Derved reduceres datamaterialets bevarede
informationsindhold.

Fuldt dokumenteret ved modtagelse er
modtaget i DDA i et arkivformat, og den
modtagne dokumentation skennes at veere af
rimelig standard. Data vil sdledes altid kunne
laeses og forstas.

Fuldt dokumenteret af DDA er af DDA
underkastet en proces, som kaldes oparbejd-
ning, hvorved datamaterialerne har opndet
den bedst teenkelige langtidsarkivering.
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Fuldt dokumenteret af DDA adskiller sig fra
Arkiveret med tre egenskaber:

* Der findes en kodebog med spergsmals-
tekster og fuld variabel- og kodevardi-
dokumentation.

 Data er kontrolleret i forhold til dokumen-
tationen, afvigelser er beskrevet (eller sogt
afhjulpet med supplerende dokumentation).
Der er frekvensfordelinger i kodebogen.

* Der er foretaget nogle standardiseringer af
kodningen for at gere data lettere til-
gaengelige for sekundar analyse.

Ud over de fire arkiveringsformer, der i dag
benyttes af DDA, kan man forestille sig to
mellemformer.

Arkiveret med kodebog betyder, at kodebogen
er elektronisk indlest og legges ved det
arkiverede materiale uden kontroller og
rekodninger. Dermed vil der kunne soges pé
spergsmalstekster.

Fuldt dokumenteret uden rekodninger betyder,
at kodebogen er fuldt oparbejdet med
kontroller men kun med de rekodninger, som
var nedvendige for datas bevarelse.

Dokumentation og standardisering indebzrer
betydelige lettelser ved udlevering til
sekundaeranalyse. Et ringere dokumentations-
niveau vil medfore sterkt forogede udle-
veringsomkostninger eller veesentlig forringet
anvendelse af materialerne. Datamaterialerne
Fuldt dokumenteret af DDA og Fuldt doku-
menteret ved modtagelse er de eneste, som
udger reelle tilbud til undervisning.



Faerdiganmeldelser af
sundhedsvidenskabelige

undersggelser

DDA-0280
Nordhavnsveerftsundersoggelserne
1976-1979

Af James McCorkinpaLE, DDA

Formalet med undersogelsen er at belyse,
hvorledes arbejderne pa et reparationsveerft -
individuelt og kollektivt — forholder sig til
forskellige sundheds- og arbejdsmiljepro-
blemer. Undersogelsen viser, hvorledes
aktiviteter for bedre arbejdsmilje var integreret
i de ovrige faglige aktiviteter, og at miljo-
forbedringer til stadighed skulle tvinges
igennem over for arbejdsgiverne.

Et halvt ar efter dataindsamlingens afslut-
ning blev verftet lukket. Det blev i denne
situation besluttet at gennemfore to efter-
undersogelser, der skulle belyse, hvad
lukningen kostede arbejderne med hensyn
til beskaftigelse, ekonomi og helbred, og
desuden hvad konsekvenserne af udsted-
ningen fra arbejdsmarkedet var.

Nordhavnsverftsundersogelserne omfatter
to hoveddele:

Del 1. Arbejdsmiljeundersogelsen 1976.
Del 2. Lukningsundersogelsen 1977 til 1979.

Den forste del er en undersogelse af
arbejdsmiljeet pa reparationsskibsverftet
Nordhavnsvarftet, mens den anden del (der
bestdr af tre efterundersogelser) er en
undersogelse af, hvad der skete med verfts-
arbejderne efter lukningen af Nordhavns-
verftet (beskaftigelsesmaessigt, socialt,
familiemassigt, okonomisk og helbreds-
meassigt). Efterundersogelse I blev gennem-
fort 1 1977, efterundersegelse 11 1 1978 og
efterundersogelse I11 1 1979.

DDA-0280: Lars Iversen og Hans Klausen:
., Nordhavnsveerftsundersogelserne 1976-
1979, 1 datafil (100 respondenter, 631
variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (400 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Ingen restriktioner for anvendelse, men

enhver publikation krcever donors skriftlige
tilladelse. Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-0363 Fertilitet og erhverv i
Danmark, 1979

Af HENNING LAURITSEN 0G ULLA ANDERSEN,

DDA

Undersogelsens formal er 1) at vurdere de
metodemaessige problemer, der er forbundet
med brug af legebehandlede patienter i et epi-
demiologisk studie, 2) at vurdere hyppigheden
af nedsat fertilitet og spontan abort samt
estimere den gennemsnitlige konceptionstid
og 3) at give en tentativ erhvervsfordeling af
nedsat fertilitet, spontan abort og dedfedsel.
Undersogelsens data stammer udelukkende
fra interwievs af en randomiseret og stratifi-
ceret stikprove pa ca. 1.4 promille af den
danske kvindelige befolkning mellem 25 og
45 ar. I alt omfattede stikpreven 953 kvinder,
og heraf blev 74.1% interviewet. Selve inter-
viewet foregik som et led i Danmarks Statis-
tiks og Socialforskningsinstituttets omnibus-
undersogelse, der blev gennemfort i oktober
1979. Interviewskemaet indeholdt oplysninger
om kvindens og hendes mands/samlevers
nuverende og tidligere erhvervsforhold samt
oplysninger om konceptionstid, antal gra-
viditeter, resultatet af disse graviditeter etc.

DDA-0363: Pamela Rachootin og Jorn Olsen:
,, Fertilitet og erhverv i Danmark, 1979 . 1
datafil (709 respondenter, 149 variable) med
tilhorende maskinlcesbar dokumentation (127
pp-). Oparbejdet til klasse D. Fri adgang.
Henvendelse bedes rettet til DDA.
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DDA-0705 Laegemidler og arbejds-
milje, kvindelige bryggeriarbejdere
1980

Af James McCorkinpaLE, DDA

Formalet med undersogelsen er:

— I relation til et konkret arbejdsmiljo at
beskrive arten og omfanget af brugen af
leegemidler.

— At fé en forstéelse for faktorer der pé indi-
vidplan har indflydelse p& brugen af
leegemidler i forbindelse med arbejds-
miljeproblemer.

— At opstille en teoretisk model til forstéelse
af sammenh@ngen mellem brugen af
leegemidler i forbindelse med arbejds-
miljeproblemer.

Undersegelsen er foretaget blandt kvindelige

bryggeriarbejdere i Kebenhavn.

Foruden den her beskrevne spergeskema-
undersogelse omfatter det samlede projekt
en observationsundersggelse samt en kva-
litativ analyse pd grundlag af tematiserede
interviews.

DDA-0705: Lone Wibroe: ,, Leegemidler og
arbejdsmiljo, kvindelige bryggeriarbejdere
1980. 1 datafil (334 respondenter, 260
variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (155 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Enhver adgang kreever donors skriftlige
tilladelse. Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-0713 Smaberns sygdom og
dens sociale konsekvenser, 1983

Af James McCorkinpaLE, DDA

Almindelige sygdomme (overvejende luft-
vejsinfektioner) blandt sméabern er et af de
vasentligste sundhedsproblemer for sma-
bernsfamilier. Dette skyldes is@r sygdom-
menes store hyppighed og pasningsproblemer
for de mange dobbelt udearbejdende foreeldre.
Projektets formal er at kortlegge sygdom-
menes forekomst, sygdommenes konse-
kvenser for smabernsfamilien, karakterisere
serligt belastede familier og bern med
recidiverende sygdomme, analysere for-
@ldrenes helbredsrelaterede adferd og ensker
ved disse sygdommes pasningsproblemer.
Det er hensigten at fremskaffe eksakt doku-
mentation for sterrelsesordenen af smaberns
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sygelighed som et socialt belastende problem.
De basale epidemiologiske oplysninger er en
nedvendig baggrund for ivaerksattelse af en
malrettet forebyggende og sundhedspada-
gogisk indsats. Undersogelsen gennemfores
som en postomdelt spergeskemaundersogelse
til 4063 tilfzeldigt udvalgte danske foreeldre
med bern i alderen 10 mdr., 2 ar og 4 ar.

DDA-0713: Peter Uldall: ,,Smdbarns sygdom
og dens sociale konsekvenser, 1983 . 1 datafil
(4063 respondenter, 230 variable) med
tilhorende maskinlcesbar dokumentation (173
pp.). Oparbejdet til klasse D. Ingen restrik-
tioner for anvendelse, men enhver form for
publikation kreever donors skrifilige tilladelse.
Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-0762 Jord- og
betonarbejderes arbejdsmiljoc 1980

Af James McCorkinpaLE, DDA

Dette er en sporgeskemaundersogelse om
arbejdsforhold og helbred i jord- og beton-
arbejdet. Der udsendtes sporgeskemaer til
tre grupper: aktive arbejdere, efterlons-
modtagere samt folk, der havde forladt de to
fagforeninger. Herudover havde man en
kontrolgruppe bestéende af lager- og handels-
arbejdere. Undersogelsen fandt sted i
Kebenhavnsomradet.

DDA-0762: Marianne Damlund : ,,Jord- og
betonarbejderes arbejdsmiljo 1980°. 1 datafil
(980 respondenter, 249 variable) med
tilhorende maskinlcesbar dokumentation (152
pp.)- Oparbejdet til klasse D. Enhver adgang
kreever donors skriftlige tilladelse. Hen-
vendelse bedes rettet til DDA.

DDA-1435 DIKE's undersogelse af
sundhedsprofilen i Danmark,
1986-87

Af BirGiTTE GRONLUND JENSEN, DDA

Undersogelsen skal forsege at kortlegge
danskernes helbred og sundhedsvaner. Man
ved meget om, hvad vi der af her i landet.
Man ved ogsd meget om, hvad det er for
sygdomme, der gor, at folk bliver indlagt pa
sygehuse. Men langt de fleste symptomer,
gener og helbredsproblemer klarer folk selv,



og man savner pracis viden om disse ting.
Tilsvarende ved man meget lidt om, hvad
den gennemsnitlige dansker gor i det daglige
for at bevare sundheden. I undersogelsen
interesserer man sig ogsa for, om folk har
varet hos naturhelbredere og for begrund-
elserne for at bruge alternative behandlere.

Danmark har tilsluttet sig verdens-
sundhedsorganisationen WHO's sund-
hedspolitik ,,Sundhed for alle ar 2000*. Som
en del af dette sundhedspolitiske program
skal man i Danmark hvert 3. &r give WHO en
status over, hvor langt vi er ndet med vores
egen udvikling. Derfor kreves séddanne
representative undersegelser gennemfort —
ellers kan man ikke finde ud af, om det gar
fremad eller tilbage med sundheden. Det er
tanken, at danskernes helbred fremover skal
kortleegges pa denne made hvert 3. eller 4. ar.

Undersogelsen er baseret pa udtrek fra
DIKE's sundhedsdatabase med personlige
interviews med en reprasentativ stikprove
af danskere over 15 ar. Undersogelses-
populationen er sammensat af den lands-
dekkende stikprove suppleret med repree-
sentative  stikprever fra henholdsvis
Frederiksborg Amt og Fyns Amt. Data-
indsamlingen er foretaget ved personlige
interviews 1 perioden 1986-1987 af
Socialforskningsinstituttets professionelle
interviewere. Der blev gennemfort interviews
i tre runder i henholdsvis september 1986,
februar 1987 og maj/juni 1987. I forste
interviewrunde blev datamaterialet indsamlet
vha. to spergeskemaer: Skema 1 til samtlige
respondenter og skema 2 til respondenter i
Frederiksborg Amt. I anden og tredje
interviewrunde anvendtes tre sporgeskemaer:
Skema 1 til samtlige respondenter, skema 2 til
respondenter i Frederiksborg Amt og skema
3 til respondenter i Fyns Amt. Hovedparten af
sporgsmalene (men ikke alle) indgar i alle tre
interviewrunder (to runder med specielle
sporgsmadl til respondenterne i Fyns Amt).

I sporgeskemaerne indgik (ud over
spergsmal om en raekke generelle baggrunds-
oplysninger) sporgsmaél til belysning af bl.a.
folgende hovedtemaer:

* Helbred og personligt velbefindende
(herunder tilfredshed med tilvarelsen,
stress i dagligdagen).

» Langvarige eller kroniske sygdomme
(allergiske sygdomme).

Symptomer eller gener.

» Aktivitetsindskraenkninger pa grund af
sygdom.

» Sygdomsadferd, brug af sundhedsvesen
og behandlere (tilfredshed med laege, alter-
nativ behandling).

» Fysiske funktionsindskreenkninger (brug af
hjelpemidler, fx briller, horeapparat eller
stok).

» Teaender og tandpleje.

* Ydre helbredsrisici og ressourcer (bolig-
forhold, kontakt med/hjeelp fra andre men-
nesker, arbejdsforhold, arbejdsulykker og
ulykker uden for arbejdspladsen).

» Sundhedsadfzerd og sundhedsvaner (for-
holdsregler for at bevare/forbedre helbred
og sundhed, fritidsaktiviteter, sovevaner,
brug af el, vin og spiritus, rygevaner, kost-
vaner).

» Udgifter i forbindelse med sygdom
(medlemskab af fortsaettelsessygekassen
,,Danmark®).

¢ Prioritering af problemer og udfordringer,

som sundhedssektoren star overfor (ven-

telister, sygdomsforebyggende indsats, nye
behandlingstilbud, nedleggelse af syge-
huse).

DDA-1435: Niels Kristian Rasmussen, Margit
Velsing Groth, Seren Rask Bredkjcer, Mette
Madsen og Finn Kamper-Jorgensen:, DIKE's
undersogelse af sundhedsprofilen i Danmark,
1986-87 . 1 datafil (6697 respondenter, 709
variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (381 pp.) . Oparbejdet til
klasse D. Enhver adgang krcever donors
skriftlige tilladelse. Henvendelse bedes rettet
til DDA.

DDA-1567 Roskildeundersogelsen
1988-90: ZLldres kost og helbred

Af CarsteN Ernst, DDA

I stigende grad erkendes det, at aldres
helbred athanger af deres levekar og livsstil.
I lobet af de sidste 30 ar er de aldres (60 ar
og derover) andel i befolkningen steget fra 15
til 20 pct. Det har eget den samfundsmassige
interesse 1 at styrke faktorer, der fremmer
aldres mulighed for at bevare et godt helbred
langt op i arene. Der mangler dog i dag
tilstraekkelig viden om, hvilken betydning de
enkelte faktorer har for @ldres helbred. Med
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den baggrund blev der i 1988-89 iveerksat en

undersogelse af ®ldres helbred, levekar og

livsstil — specielt med fokus pa deres kost.
Den aktuelle underseogelses mal var:

1. At beskrive aldres kost og vurdere, om hel-
bredsmaessige og sociale forskelle har ind-
flydelse pa @ldres kostvaner.

2. At udvikle en nejagtig metode til at
beskrive @ldres kost, herunder at vurdere
metodens palidelighed.

3. At undersoge og beskrive aldres sund-
hedsadferd.

Den beskrivende undersogelse, som nar-
vaerende beskrivelse gor rede for, har — som
planlagt — veeret udgangspunkt for en opfelg-
ende undersogelse, hvortil dataindsamlingen
har fundet sted i tidsrummet 1. november
1990 til 25. maj 1991. (Dette datamateriale
omfatter 316 helbredsvariable for 202
individer). Undersogelsen indgér i en
europeisk undersogelse af @ldres kost,
livsstil og helbred under EF's Lage-
videnskabelige Forskningsrdds epidemio-
logisektion (COMAC/EPID).

Formalet med denne underseogelse er altsa
at beskrive kost og helbred blandt 70-75
arige mend og kvinder. 435 tilfeldigt
udvalgte mend og kvinder fodt i perioden 1.
januar 1913 til 31. december 1918 og med
bopel i Roskilde Kommune blev i efteraret
1988 skriftligt indbudt til at deltage i en
kost- og helbredsundersogelse. I alt 202
deltog aktivt i undersogelsen.

Dataindsamlingen foregik ved tre besog i
deltagernes hjem. Ved det forste besog
gennemfortes et interview om sociale
forhold, livsstil og helbred. Deltagerne blev
anmodet om og instrueret i at fore kost-
dagbog i tre dage (to hverdage og en
weekenddag). Ved det andet besog blev
deltagerne spurgt om deres saedvanlige kost.
Mengder af hyppigt spiste levnedsmidler
(fx bred og fedtstof pa bred) blev afmalt og
vejet pd digitalvaegt i deltagernes kekken.
Endvidere blev der foretaget maling af bl.a.
hejde og vaegt samt udtaget blodprove.

Kostinterviewets styrke m.h.t. at belyse
kosten blev analyseret og fundet tilfreds-
stillende, nar resultaterne fra kostinterviewet
sammenlignedes med beskrivelsen i kost-
dagbegerne.

Indtagelsen af neringsstoffer blev be-
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regnet pa det edb-baserede kostberegnings-
program Dankost. Undersogelsen indgar i et
EF-projekt, som nu er blevet debt ,,EuroNut:
SENECA-study*“.

Spergeskemaet
punkter:

behandler folgende

Generelle oplysninger, civilstand
Alder, fodselsdag, fodselsar, adresse.
Civilstand:

Civilstand, antal ar alene (enke/skilt).

Socioskonomisk status

Uddannelse:

Uddannelse, antal ar under uddannelse.
Erhverv:

Erhvervsmassige stilling, underordnede eller
ansatte, arbejdes der stadig og tjenes penge.
Partners erhverv:

Erhvervsmassige stilling, underordnede eller
ansatte, har partner indteegtsgivende arbejde.

Bolig: faciliteter

Boligsituation:

Antal ar pa nuverende adresse, antal
mennesker i husstanden, stilling i hus-
standen.

Faciliteter:

Er der telefon, er der fjernsyn, er der radio,
hvilke kokkenfaciliteter er der til radighed,
laves maden selv, kan man tilberede et varmt
hovedmaltid selv, afstand til neermeste butik,
som sa&lger madvarer, hvor tit kebes der
ind, er det et problem at kebe mad.

Daglige feerdigheder

Er man i stand til at: gd udenders, ga i
hjemmet, ga pé trapper, ga 400 meter, bare
tunge ting, bruge toilettet, vaske sig, klaede
sig af/pa, komme i/ud af sengen, klippe
tdnegle, benytte telefonen, tage medicin,
lave regnskab, holde sig selv med kost, gore
let husarbejde, gore tungt husarbejde, sove
alene.

Fysisk aktivitet

Husarbejde:

Gor let husarbejde, gor tungt husarbejde,
antal personer at holde hus for, antal rum at
gore rent, antal etager, anvendelse af
stovsuger, anvendelse af vaskemaskine, antal
timer/dage der bruges til at lave mad/
rengering/gé i byen, treethed efter husarbejde.
Sportsaktiviteter:



Dyrkes der fysisk aktiv sport, antal timer pr.
uge, antal maneder om aret, anden sport,
antal timer pr. uge, antal maneder pr. ar.
Andre aktiviteter:

Antal trappeafsnit man gér pr. dag, udeves
der anden form for fysisk aktivitet f.eks.:
cykling (antal timer), havearbejde (antal
timer), andet (antal timer), bliver man
forpustet/sveder under fritidsaktiviteter, antal
timer man ser fjernsyn, herer radio, laser,
antal timer der spilles kort eller andre
spil/syr/leser krydsord, antal minutter der
hviles/soves pr. dag, antal timer der soves pr.
nat, hvor aktiv ser man sig selv sammen-
lignet med andre.

Udscettelse for sollys:

Er man ofte udenders i de solrige maneder,
befinder man sig i solen, rejser man pa ferie
til solrige lande, hvilket tej har man pd, nar
man er udenders i de solrige méneder,
anvendes der solarium/hgjfjeldssol.

Socialt netveerk

Familie/venner:

Antal bern 1 live, hvor bor bernene, antal
telefonopkald/breve/besog af nere venner/
sleegtninge, antal rigtigt naere venner, kontakt
til neere venner/slagtninge.

Felles aktiviteter:

Deltagelse i falles aktiviteter, antal
aktiviteter der deltages i, antal timer pr. uge
der anvendes pé faelles aktiviteter.

Naboer:

Antal naboer man kan henvende sig til, hvem
hjelper, hvis man bliver syg.

Helbred
Lider man af en kronisk sygdom, f.eks.:
Sukkersyge, forhgjet blodtryk, darligt hjerte,
folger efter hjernebledning, ondartet sygdom
(kreeft), gigt, tyktarmskatar, d&ndedreets-
besveer, kronisk leverlidelse, andet.
Helbredet i almindelighed, foler man sig
udhvilet om morgenen, problemer med
herelsen, anvendes der hereapparat, kan
man lase en avis, bog, antal tabletter fore-
skrevet pr. dag, tilfredshed med livet, som det
er nu, foler man sig rask til at gere, hvad man
har lyst til.

Livsstil, kostvaner

Rygevaner:

Ryges der regelmassigt, er man holdt op,
antal cigaretter/cigarer/pibestop eller tygge-

tobak dagligt, indhalering.

Kostvaner:

Hvor ofte spises der varm mad, hvad med
rester, antal hovedmaltider spist pa:
restaurant, café, veertshus, klub, organisation
for aldre, cafeteria, hjemme, hos bern,
benyttes der tandprotese, antal teender i over-
/undermund, besver med at tygge, over-
holdes en diat, hvem foreskrev evt. diet,
dizettype, er partner/medlem af husstanden
pa diet, dizttype, bliver visse fodevarer
inddraget i kosten af helbredsmessige
arsager, udelades visse fodevarer i kosten af
helbredsmessige arsager, arsag til udeladelse
af visse fedevarer, kobes der faerdigretter,
benyttes levnedsmidler af egen produktion,
drikkes der ol/vin/spiritus, antal, drikkes der
alkohol med venner/slaegtninge, drikkes der
alene, far man en genstand dagligt.
Okonomi:

Antal ar pé pension, hvorfra hentes hoved-
parten af indtegten, er det svert at {4 rad til
madvarer.

Interviewers evaluering:

Under interviewet var interviewpersonen:
Mentalt kvik, depressiv eller gradlabil,
mistenksom, passiv og ligeglad, bizar og
urealistisk i tankegangen, interviewpersonens
helbred, hvordan var svarene, evaluering af
interviewet, havde interviewpersonen hjalp.

DDA-1567: Merete Osler: , Roskilde-
undersogelsen 1988-90: Aldres kost og
helbred*. 1 datafil (202 respondenter, 316
variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (179 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Enhver adgang kreever donors skriftlige
tilladelse. Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-1616 Befolkningens holdning
til genteknologi, 1989

Af Jan Jensen, DDA

Denne undersogelse omhandler befolk-
ningens holdning til og kendskab til ny
teknologi og videnskab i almindelighed og
gensplejsning i serdeleshed.

En rekke af de stillede sporgsmal, som
omhandler ny teknologi og videnskab i
almindelighed, og som skal belyse respon-
dentens generelle interesse for emnet og
generelle indstilling, er oversat fra interview-
undersogelser foretaget i USA.
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En anden gruppe sporgsmal drejer sig
specifikt om gensplejsning — dvs. kunstig
sammenkobling af arveanlag fra forskellige
individer. Disse sporgsmaél skal belyse:

— Respondentens syn pa gensplejsning i
visse specifikke sammenhange.

— Respondentens generelle holdning.

— Respondentens syn pa debatten omkring
gensplejsning.

— Respondentens optagethed af debatten.

— Respondentens tillid til forskellige grupper
af personer, der deltager i debatten.

— Respondentens konkrete viden om visse
forhold vedrerende gensplejsning.

Endelig stilles nogle spergsmal til belysning
af respondentens politiske interesse og
holdninger, idet tidligere forskning har vist,
at en gruppering efter disse politiske
retningslinjer er af vaesentlig betydning ved
analyse af holdninger til teknologi og
videnskab.

Undersogelsen, som er gennemfort i
forbindelse med Socialforskningsinstituttets
omnibusundersogelse, april 1989 (DDA-
1479), udger anden fase af et flerarigt projekt
med titlen ,,Genteknologi: innovation og
social bevegelse”. Forste fase, som belyser
udviklingen i befolkningens holdning til
genteknologi i perioden 1987-88, bygger pa
tre undersogelser gennemfort af AIM i
september 1987, i februar 1988 og i maj
1988. (Den forste og den sidste var led i en
mere omfattende valgerundersogelse i
tilknytning til folketingsvalg; de udger
tilsammen en panelundersogelse, DDA-
1480: Velgerundersogelse, september 1987
og maj 1988).

Spoergeskemaet, der anvendes i under-
sogelsen, indeholder sporgsmal vedr. folg-
ende forhold:

1. Respondentens keon, alder, stilling (hoved-
og bierhverv), uddannelse, indkomst, bolig-
forhold og kommune.

2. Respondentens holdning til videnskab og
ny teknologi.

DDA-1616: Ole Borre: , Befolkningens
holdning til genteknologi, 1989°. 1 datafil
(1512 respondenter, 73 variable) med
tilhorende maskinlesbar dokumentation (74
pp-). Oparbejdet til klasse D. Ingen restrik-
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tioner for anvendelse, men enhver form for
publikation kreever donors skrifilige tilladelse.
Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-1653 Sundhedsadfzerd hos
skoleelever, 1984-85

Af James McCorkinpaLE, DDA

Sundhedsadfeerd grundleegges i barndoms- og
ungdomsérene, og da den kan veare vanskelig
at eendre senere i livet, er det af stor betydning
at skabe god sundhedsadfard blandt bern og
unge. Bedre viden om, hvorledes sund-
hedsadfeerd udvikles i de unge ar, kan fa
afgorende betydning for det fremtidige
arbejde med sundhedsoplysning og andre
sundhedsfremmende foranstaltninger. WHO
tog derfor i 1982 initiativ til (og har siden
koordineret) et internationalt forsknings-
program om 11-15 arige skoleborns
sundhedsadfzerd, ,,Health Behaviour in School
Children®.

Formaélet med dette forskningsprogram er
1) at skabe eget indsigt i 11-15 éariges
sundhedsadfzrd, 2) at fa viden om, hvordan
sundhedsadfzrd forandrer sig over tid, og 3)
at f4 viden om de faktorer (fx bernenes
erfaringer, livsstil og materielle og kulturelle
livsvilkar), der former den.

Sundhedsadfzrd defineres almindeligvis
som den adfeerd, individet udviser for at
fremme sundhed og forebygge sygdom.
Definitionen omfatter tillige afholdenhed fra
helbredsskadelige adfeerdsformer. I konse-
kvens heraf er det hensigten at undersoge
forekomsten af bade sundhedsfremmende (fx
motion og sund kost) og sundhedsskadelig
adfeerd (fx rygning og usund kost) og at
lokalisere grupper med disse adfzerdsformer.

Ved at gennemfore undersogelsen i mange
lande oger man bl.a. forstaelsen for nationale
og kulturelle faktorers betydning. Forskningen
baseres pa landsdaekkende, repreesentative
tversnitsundersogelser af 11-15 arige
skoleelevers sundhedsadfzrd med ca. tre ars
mellemrum. Dataindsamlingen foregar i
skolen under negje specificerede, stan-
dardiserede betingelser. Den er indtil videre
gennemfort to gange, forste gang i ti lande i
1983-85 (hvor den danske del udger
narverende datamateriale) og anden gang i
tolv lande i 1986-88 (hvor den danske del i
DDA er registreret som DDA-1654: Motions-



vaner og sundhedsvaner blandt skoleelever,
1988).

Til nervaerende danske undersogelse har
alle tilstedeveerende elever i de udvalgte
skoleklasser udfyldt og returneret et sporge-
skema om elevernes sociale forhold, helbred,
sundhedsadferd, fritidsvaner, ekonomi,
kontakt med foreldre og kammerater, hold-
ning til skolegang, fremtidsperspektiv og
selvopfattelse.

DDA-1653: Bjorn E. Holstein og Hirobumi
Ito: ,,Sundhedsadfcerd hos skoleelever, 1984-
85, 1 datafil (682 respondenter, 117 variable)
med tilhorende maskinleesbar dokumentation
(83 pp). Oparbejdet til klasse D. Ingen
restriktioner for anvendelse, men enhver
publikation krcever donors skrifilige tilladelse.
Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-2259 Brugerundersggelse i
Odense 1995: Modtagere af
hjemmehjzelp

DDA-2260 Brugerundersggelse i
Odense 1995: Beboere pa
plejehjem

Af Jan Jensen, DDA

Undersogelserne har til formal at sikre, at
den hjzlp, som Odense Kommune yder sine
borgere, har den hejst mulige kvalitet.

Pleje- og omsorgsafdelingen i kommunen
udsendte i februar 1995 spergeskemaer til
alle hjemmehjalpens brugere (DDA-2259)
samt til alle beboere pa plejehjem i Odense
Kommune (DDA-2260).

Der blev samtidig udsendt sporgeskemaer
til medarbejdergrupperne, og grupperne blev
anmodet om at vurdere, hvorledes de
forventede, at gruppens brugere besvarede
sporgsmalene. Resultaterne af denne del-
undersogelse fremgér af de udarbejdede
rapporter, men data herfra indgér ikke i dette
datamateriale.

DDA-2259:
Svarene skulle dels indgé i vurderingen af den
hjeelp, der pa davaerende tidspunkt ydedes af
Odense Kommune, dels indgé i vurderingen
af de fremtidige indsatser pa omradet.

Ved hjemmehjalp forstds i denne sammen-
haeng den hjelp, der modtages af fx hjemme-
hjeelpere, sygehjelpere, social- og sundheds-

hjeelpere, social- og sundhedsassistenter og
plejehjemsassistenter.

Sporgeskemaet, der anvendes i under-
sogelsen, indeholder sporgsmél vedr. folgende
forhold:

1. Respondentens agteskabelige status, alder
og boligforhold.

2. Omfang af hjemmehjalpen.

3. Tilfredshed med hjemmehjaelpen.

DDA-2260:
Spergeskemaet, der anvendes i undersegelsen,
indeholder sporgsmal vedr. folgende forhold:

1. Respondentens agteskabelige status og
alder.

2. Forhold pa plejehjemmet (hjaelpere/kon-
taktpersoner, hjelpen).

3. Tilfredshed med plejehjemmet og perso-
nale.

DDA-2259: Odense Kommune: "Bruger-
undersogelse i Odense 1995: Modtagere af
hjemmehjeelp ™. 1 datafil (4555 respondenter,
43 variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (34 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Ingen restriktioner for anvendelse, men
enhver form for publikation krcever donors
skriftlige tilladelse. Henvendelse bedes rettet
til DDA.

DDA-2260: Odense Kommune: , Bruger-
undersogelse i Odense 1995: Beboere pd
plejehjem . 1 datafil (492 respondenter, 46
variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (36 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Ingen restriktioner for anvendelse, men
enhver form for publikation krcever donors
skriftlige tilladelse. Henvendelse bedes rettet
til DDA.

DDA-2300 Danskernes
tandtilstand, 1995

Af JEns WAGNER 0G ULLa ANDERSEN, DDA
Undersogelsens data er indsamlet af AGB
Gallup som en del af Gallups omnibus i
ugerne 34-37, 1995.

Materialet belyser tandpleje og tandforhold, og

der sporges om bl.a. folgende: Om respon-
denten regelmassigt gik til tandlaege i
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skoletiden; hvad respondenten gjorde vedr.
sine teender fra udgangen af folkeskolen og til
respondenten var 20 ar; hvornar respondenten
sidst var til tandlaege; om respondenten gar til
tandleege i fritiden eller i arbejdstiden; om
respondenten bliver trukket i len, hvis hun/han
gar til tandlege i arbejdstiden; om res-
pondenten har géet til regelmassige tand-
leegeeftersyn i de sidste 5 ar; grunde til at
respondenten ikke har gaet til regelmaessige
tandleegeeftersyn de sidste 5 ar (bl.a. ekonomi,
dovenskab, tandlegeskrak, manglende tid,
lang ventetid, sygdom, gebis/tandprotese);
hvad respondenten fik lavet sidste gang
hun/han var til tandleege; hvor mange teender
respondenten har tilbage; egen bedemmelse
af tenderne; om respondenten har emt eller
bledende tandked ved tandberstning; om
respondenten inden for det sidste ar i
forbindelse med tandlegebesog har faet
vejledning i korrekt tandberstning eller brug
af tandstikker eller tandtrad; om respondenten
har tandprotese og hvorndr hun/han fik denne;
om tandprotesen er fremstillet hos en
tandleege eller hos en klinisk tandtekniker,
grunde til valget; samt hvordan respondenten
har det i tandleegens ventevarelse og i
tandlegestolen, mens tandlaegen gor sig klar
til at bore eller foretage en tandrensning.

DDA-2300: Eli Schwarz: ,, Danskernes tand-
tilstand, 1995 “. 1 datafil (1002 respondenter,
82 variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (80 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Ingen restriktioner ved videnskabelig/
statistisk anvendelse. Henvendelse bedes rettet
til DDA.

DDA-2482 Konsaspekter i laegers
karriereforlob, 1993

Af Carsten Ernst, DDA

Nordisk Ministerrad vedtog i 1992 at
gennemfore et projekt om kvinders kom-
petence, avancement og lederegenskaber.
Projektet var en del af Nordisk Ministerrads
handlingsplan for ligestillingssamarbejdet
1989-1993. T denne handlingsplan var
kvinders stilling og indflydelse i erhvervs-
livet fremhavet som et sarligt vigtigt
omréde.

Lagefaget blev valgt, fordi det er et fag,
der er inde i en udvikling, hvor kens-
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sammensatningen andrer sig, og fordi der er
relativt f& kvinder i ledende stillinger,
samtidig med at det er et fag, der i stigende
grad seoges af kvinder. Dette havde givet
anledning til udtalelser om frygt for fagets
fremtidige prestige, om en mulig nedvendig
kvotering af mandlige studerende, mulig
underbemanding i visse specialer mv.

Der var oprindeligt to formal med under-
sogelsen:

For det forste skulle den belyse kvindelige
og mandlige legers erhvervsforlab med
henblik pa at finde ud af, om der var
forskelle, i givet fald hvilke forskelle samt
hvornar i erhvervsforlebet disse forskelle
viste sig. Tidligere undersogelser af leegers
arbejds- og livsvilkdr havde allerede vist,
at der var forskelle 1 familiesituation,
specialevalg og andel af ledende stillinger.

For det andet skulle undersogelsens
resultater bruges som grundlag for en
interviewundersogelse, der gennem kvalita-
tive interviews skulle prove at dykke ned bag
de fundne forskelle med henblik pé at belyse,
hvad der 14 bag forskellene. Der blev derfor
lagt vaegt pa at fa leegernes opfattelse af,
hvorfor kvindelige og mandlige leger
befandt sig forskellige steder i sundheds-
systemet. Desverre viste det sig senere at
veere umuligt at gennemfore interviewdelen.

I undersegelsen sammenlignes en gruppe
kvinder og mand, der afsluttede deres
leegestudie i 1982 1 Danmark, Finland, Norge
og Sverige. Island matte desvarre udgé af
undersogelsen, da der ikke var et tilstreek-
keligt antal leeger, der besvarede sporge-
skemaet.

Spergeskemaet
punkter:

behandler folgende

Baggrundsdata:
Ken, bopel, bern, civilstand, agtefelles
erhvervsuddannelse, gtefzelles arbejdstid,
arbejdsfordeling.

Arbejdstid og ansaettelsesforhold:
Hovedstilling, lederansvar i hovedstilling,
nermeste overordnede, gennemsnitlig
arbejdsuge, overtidstimer, ekstra vagter,
kurser, bijob, arbejdstid pa bijob, timer til
forskning i fritid, timer pé laesning af fagstof
i fritid, timer pa fagorganisatorisk arbejde i
fritid, timer pd modedeltagelse i fritid, timer
pa frivilligt arbejde i fritid.



Erhvervsforleb og karriere:
Arbejdsleshed efter universitetseksamen,
ph.D./licentiatgrad/doktorgrad, publikation i
skandinaviske tidsskrifter, publikation i
internationale tidsskrifter, forhold 1
forbindelse med jobsegning de forste 5 ar
efter universitetseksamen, forhold 1 for-
bindelse med jobsegning de sidste 5 ar efter
universitetseksamen, hvilke kvalifikationer
forstar du ved en god laege, speciale, grunden
til specialet, grunden til valget af specialet,
arstal for pabegyndelse af speciale, skiftet
speciale, grunden til skiftet af speciale,
forhold til at blive bedre stillet ved job-
ansegninger, forhold vedr. en tilfreds-
stillende karriere, personlige omkostninger
vedr. karriereforleb, ambitionsniveau mht.
erhvervskarriere, kvalifikationer til at kunne
avancere inden for laegefaget, kon og
avancementsmuligheder, flirt og avance-
mentsmuligheder, forhold som forklaring
pa fa kvinder i ledende stillinger, vurdering
af kvalifikationer for at veere en god leder i
leegefaget.

Kon i leegefaget:

Forskel pa kvinders og mands méde at vaere
leege pé, fordeling af arbejdsopgaver blandt
mand/kvinder, forhold man forstar ved et
godt arbejde, forklaring pa specialer med
hej kvindeandel, legefagets anseelse i
fremtiden.

DDA-2482: Helle Jacobsen og Grete
Korremann: ,, Konsaspekter i lcegers karriere-
Sorlob, 1993 . 1 datafil (1000 respondenter,
219 variable) med tilhorende maskinlcesbar
dokumentation (155 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Enhver adgang krcever donors skriftlige
tilladelse. Henvendelse bedes rettet til DDA.

DDA-4396 Sociale ressourcers
betydning for forlgbet af sygdom,
1978

Af Jan JENSEN 0G JENs WaGNER, DDA

Undersogelsens emne er ,,sygdom i hver-
dagslivet®, nermere bestemt en beskrivelse
af udbredelse og former for rygbesver i
befolkningen, sociale sammenhange, be-
handlingsadfzerd og andre folkelige reak-
tioner pad rygbesvaret. Gennem den her
beskrevne sporgeskemaundersogelse var det

hensigten at etablere grundlag for udvealgelse
af et mindre antal personer til personlige
dybtgéende interviews.

Spergeskemaundersogelsen indgik i et
storre projekt, som endvidere omfattede en
sygdomsforlebsundersogelse samt en lokal-
samfundsbeskrivelse, og som havde de over-
ordnede mal:

1. At beskrive den primare social- og sund-
hedstjenestes foranstaltninger og stotte i
forbindelse med forlebet af en gruppe af
sygdomstilstande, som i serlig grad egner
sig til formélet (ryglidelser).

2. At sammenholde denne beskrivelse med
indsamlede data om de informelle
ressourcers betydning i forbindelse med de
samme sygdomsforleb, séledes at de to
strukturers faktiske samspil og/eller
athaengighed belyses.

3. Evt. pa det nevnte grundlag give mulighed
for en vurdering af, hvorvidt og hvordan
den primeare social- og sundhedstjeneste
ved @ndret organisation eller arbejdsme-
toder kan effektivisere sin indsats over for
de omhandlede sygdomme.

Spergeskemaet, der anvendes i undersog-
elsen, indeholder sporgsmal vedr. folgende
indhold:

— Respondenten selv, familie og husstand.

— Respondentens bolig og daglige transport.

— Respondentens uddannelse, erhvervsar-
bejde og daglige arbejdsforhold.

— Respondentens hovedbeskaftigelse og
nuvarende arbejdsplads.

— Respondentens gkonomi.

— Respondentens familie, venner og fritid.

— Respondentens kondition og helbredstil-
stand.

— Forhold vedr. respondentens rygbesveer.

DDA-4396: Dorte Effersoe Gannik: ,,Sociale
ressourcers betydning for forlobet af sygdom,
1978, 1 datafil (684 respondenter, 251
variable) med tilhorende maskinleesbar doku-
mentation (162 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Enhver adgang kreever donors skriftlige
tilladelse. Henvendelse bedes rettet til DDA.
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DDA-4604 Sygdomsmonstret i
almen praksis, Arhus Amt 1993

Af Carsten Ernst, DDA

Undersogelsen beskriver sygdoms- og
kontaktmenstret i almen praksis i Arhus
Amt i perioden 1. februar til 31. december
1993.

Gennem arene har der varet en stigende
interesse for at beskrive alment praktiserende
laegers arbejde. En interesse, der bl.a. har vist
sig gennem oget forskning pa omradet.

Formalet med oplysningerne, som laeger-
ne registrerede, var at identificere den
pagaldende henvendelse med henblik pa at
fa s mange oplysninger om patienterne som
muligt. Da det blev besluttet at gennemfore
denne multipraksisundersogelse i Arhus Amt
11993, var de overordnede mal:

1. At beskrive sygdomsmensteret for men-
nesker der gik til l&egen én dag.

2. At danne sig et billede af, hvilke hen-
vendelsesarsager mennesker gar til leegen
med, samt hvilken diagnose der bliver stil-
let m.v.

3. Hvilken karakter henvendelsesérsagerne
havde.

Registreringsskemaet til undersegelsen har
sporgsmdl omkring folgende:

Patientoplysninger:

Patientens ken, fodselsar samt patientgruppe.
Symptom- og sygdomsbetingede kontakter:
Hvilken kontaktform blev benyttet: kon-
sultation, telefonkonsultation, hjemme-
besog, receptfornyelse, andet. Er der tale
om en ny episode, aftalt kontrol eller fort-
settelse af tidligere kontakt.

Profylakse mv.:

Undersogelsens art: berne-, svangreunder-
segelse, vaccination, antikonception, attest,
samt om der var patologiske fund.

Henvendelsesarsag(er):
Vigtigste symptom(er) for henvendelsen.

Henvendelsesarsag (andet)

Legens vurdering af eventuelle andre
faktorer, der ud over de konkrete symptomer
kan have udlest henvendelsen.
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Diagnose:
Diagnose, som af laegen opfattes som den
vigtigste i det aktuelle sygdomsbillede.

Eventuel bidiagnose:
Andre sygdomme, baggrundsfaktorer der
har forbindelse med den aktuelle sygdom.

Henvisninger mv.:

Er der henvist til: rentgenundersogelse,
laboratorieundersogelse, specialleege, ambu-
latorium, indleggelse, social sektor samt
andet (tandlege, fysioterapeut mm.).

DDA-4604: Svend Juul, Carl Erik Mabeck og
Laurits Ovesen: ,,Sygdomsmonstret i almen
praksis, Avhus Amt 1993 “. 1 datafil (12237
respondenter, 37 variable) med tilhorende
maskinlesbar dokumentation (59 pp.).
Oparbejdet til klasse D. Enhver adgang
kreever donors skriftlige tilladelse. Hen-
vendelse bedes rettet til DDA.

DDA-6985 Betalingsvilje for
forebyggelse af trafikulykker 1993,
opfoelgning

Af Jan Jensen, DDA

P& grund af usikkerhed i Vejdirektoratets
hidtidige beregninger af velfardstabet ved
trafikuheld og udviklingen af forbedrede
metoder til maling af individets vaerdisatning
af trafiksikkerhed blev der i februar 1993
gennemfort en undersogelse af den danske
befolknings vaerdisaetning af trafiksikkerhed.

Formélet med undersogelsen er at
estimere befolkningens betalingsvilje for
den reduktion i risikoen for fatale og ikke-
fatale personskader ved trafikulykker, der
opnas ved anlagsarbejder i vejsektoren. Det
er sdledes ikke befolkningens vardisaetning
af det hidtil opnéede trafiksikkerhedsniveau,
som undersgges, men alene befolkningens
verdisetning af forbedringer i trafik-
sikkerheden.

Dataindsamlingen fandt sted som led i
Socialforskningsinstituttets omnibusunder-
sogelse i1 februar 1993 (DDA-1744) og der
blev til statistisk belysning af trafiksikkerhed
indhentet oplysninger om:

— hvorvidt respondenten har bil, og hvor
meget den benyttes;



— hvor meget respondenten selv har kert i
den sidste maned;

— hvorvidt respondenten selv eller familie har
vaeret udsat for en trafikulykke;

— respondentens vurdering af hvilke trans-
portmidler, der har sterst risiko;

— hvorvidt respondenten kan lide at kere
hurtigt, og om respondenten er bekymret
for en trafikulykke;

— respondentens vurdering af egen risiko
for at blive drabt;

— respondentens enske om foreget sikkerhed
i forskellige situationer i forhold til, hvad
det koster at sikre sig.

Spoergeskemaerne, der anvendes i under-
sogelsen, indeholder spergsmél vedr.
folgende forhold:

Skema 1:Respondentens ken, alder, ud-
dannelse, beskeaftigelse, @gteskabelige
status, barn og boligforhold. Evt. egtefelles/

samlevers uddannelse og beskeftigelse.
Respondentens holdning til forskellige
sociale ydelser.

Skema 2: Sygdomsbehandling. Respon-
dentens sygdomsforleb, samt vilje til at
betale mere i skat til styrkelse af sund-
hedsvasnet.

Skema 3: Trafiksikkerhed. Respondentens
befordring, holdning til transportmidler, vilje
til at betale ekstra for sikkerhedsudstyr og
familiens samlede nettoindkomst.

DDA-6985: Kristian Kidholm: ,, Betalingsvilje
for forebyggelse af trafikulykker 1993,
opfolgning “. I datafil (164 respondenter, 262
variable) med tilhorende maskinlesbar
dokumentation (211 pp.). Oparbejdet til klasse
D. Ingen restriktioner ved videnskabelig/
statistisk anvendelse. Henvendelse bedes rettet
til DDA.
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English Summary

By UrLLa AnpERSEN, DDA

The main theme of this issue of Metode &
Data is medical research/medical research
data. By choosing this theme we hope to
contribute to drawing attention to the necessity
of establishing a professional data archive
for the medical research sector in the future at
a time when ERAS — Enheden for registrering
og arkivering af sundhedsvidenskabelige data
(The unit of registration and storage of
medical research data) is at the expiration of
its project period.

The first article contains a presentation of
ERAS and the future of the archiving of
medical research data in Denmark. The article
is addressed to readers who already know
ERAS as well as to new readers.

It is a well-known fact that the methods and
techniques used within social science and
medical research are very much the same as
regards collection and analysis of data on
individuals (micro data). The two articles
»Registrenes sundhedsvidenskabelige poten-
tiale (The Medical Research Potential of
the Registers) and ,,Data og metadata af hoj
kvalitet (Data and Metadata of High Quality)
by Thorkild 1.A. Sorensen and Jens M.
Lauritsen, respectively, are both written by
researchers within medical research; however,
the articles are relevant for everyone who
takes an interest in collection and/or analysis
of empirical research data.

Thorkild I.A. Serensen’s article presents
the possibilities for medical research which
are contained in the many — comprehensive —
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registers with information on the total Danish
population as well as in the questionnaire
surveys which contain detailed information
about a statistically selected sample of the
population. In addition, Mr. Serensen puts
forward a number of ethical considerations
and discusses the risks of abuse of information
by researchers who are granted access to the
data.

Research based on registers is often
specifically associated with medical research,
but the registers are, of course, also of interest
for the social sciences, just as some of the
social science research data in the DDA’s
holdings also can be used in medical research
projects.

The article by Jens M. Lauritsen introduces
the program EpiData, which has been
designed for the collection of data for
research. The article describes the challenges
researchers meet when creating data and
documentation of high quality, in general
and in particular within medical research.

The last article in this issue is a slightly
revised version of a report from the committee
concerning the storage of medical research
data. The report contains suggestions to the
organization of a future permanent unit of
registration and archival storage of medical
research data.

Finally, the usual section Studies processed
to class D this time contains medical research
studies which will be available to researchers
and students — now and in the future.



Medical research studies
processed to class D

DDA-0280 ,,Nordhavn Repair Yard
Survey, 1976-1979¢

(Lars Iversen and Hans Klausen)

The Nordhavn Repair Yard Survey 1976-
1979 consists of two main parts: Part I:
Working Environmental Problems at the
Nordhavn Repair Yard, 1976, and Part II:
Consequences of the Nordhavn Repair Yard
Closedown, 1977-1979.

Part I examines working environmental
problems at the Nordhavn Repair Yard
(employing approx. 100 workers), and Part II
(consisting of 3 follow-up surveys) examines
the consequences (occupational, social,
family, health and financial consequences)
of the Nordhavn Repair Yard closedown for
the workers.

The purpose of the original survey (Part I)
was to examine the workers’ attitudes,
individually and collectively, to working
environmental and health problems. The
importance of safety organizations and unions
at firm level was assessed. And the survey
demonstrated that activities concerned with
improving the working environment were an
integrated part of industrial activity in general,
and that working environmental improvements
always had to be imposed on the employers.

Part II:

6 months after the data collection, the
Nordhavn Repair Yard closed down. Because
of this, the primary investigators decided to
carry out 3 follow-up surveys to find out
what the costs and consequences of this
closedown were for the workers with regard
to occupation, financial conditions and health,
as well as with regard to their exclusion from
the labour market.

(Follow-Up Survey I was carried out in
1977, Follow-Up Survey II in 1978, and
Follow-Up Survey III in 1979).

File dimensions: 100 cases, 631 variables.

DDA-0363 Fertility and Occupation
in Denmark, 1979

(Pamela Rachootin and Jorn Olsen)

The purposes of the survey are 1) to assess the
methodological problems connected with the
use of patients under medical treatment for
infertility as study subjects in an epidemio-
logical study of the relationship between
occupation and fertility, 2) to estimate the
prevalence of reduced fertility and sponta-
neous abortions as well as to estimate the
average time required for conception, and 3)
to examine the types of occupation associated
with reduced fertility, spontaneous abortion
and stillbirth.

All the data were collected in interviews
with a stratified random sample of approx. 1.4
per thousand Danish females between 25 and
45. The sample consisted of a total of 953
women, and 74.4% of these were interviewed.
The interviews were carried out as part of the
omnibus survey which was carried out by
Danmarks Statistik and the Danish National
Institute of Social Research in October 1979
(DDA-0522). The questionnaire included
information about present and former occu-
pation of the woman and her husband/cohab-
itant, female reproductive history (including
time required for conception, medical con-
sultations for infertility problems, number of
pregnancies, result of pregnancies, etc.) as
well as socio-demographic information.

File dimensions: 709 cases, 149 variables.

DDA-0705 ,,Female Brewery Work-
ers: Medicine and Working Environ-
ment, 19804

(Lone Wibroe)

The purposes of the survey are:

1. To describe what types of medicine and the

extent to which they are used in a specif-
ic working environment.
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2. To uncover factors influencing the workers’
consumption of medicine in connection
with working environmental problems.

3. To set up a theoretical model with the
object of gaining knowledge about the
correlation between the consumption of
medicine and working environmental prob-
lems.

The survey population is female brewery
workers in Copenhagen.

In addition to this questionnaire survey, the
project consists of an observational part as
well as a qualitative analysis based on
thematic interviews.

File dimensions: 334 cases, 260 variables.

DDA-0713 ,,Social Consequences
of Children’s Diseases, 1983

(Peter Uldall)

Common children’s diseases (primarily
infections of the respiratory passage) is one of
the largest health problems for families with
small children. This is due particularly to the
frequency of these diseases and to problems
as regards child-minding when the children
are ill for families where both parents work
outside the home. The purposes of the project
are to map out the incidence of children’s
diseases and their consequences for families
with small children, to characterize parti-
cularly afflicted families and children with
recurring diseases, and to analyse the health-
related behaviour and wishes of the parents
regarding child-minding in connection with
these diseases. The aim is to provide exact
documentation of the magnitude of children’s
diseases as a social problem. The basic
epidemiological information is important in
order to begin the implementation of an
applied preventive and health pedagogical
effort. The survey was carried out as a postal
questionnaire survey comprising a random
selection of parents with children aged 10
months, 2 years, and 4 years.

File dimensions: 4063 cases, 230 variables.

side 53 Metode & Data nr. 86 — 2002

DDA-0762 ,,Working Environment
of Semi-Skilled Construction
Workers, 1980

(Marianne Damlund)

This is a questionnaire survey of the health
and working environment of semi-skilled
construction workers. Questionnaires were
sent to the following three groups: workers
engaged in active employment, early retire-
ment pensioners and people who had left
their trade union. In addition, the survey
includes a control group consisting of
storehousemen. The survey was carried out in
Greater Copenhagen.

File dimensions: 980 cases, 249 variables.

DDA-1435: ,,DIKE’s Survey of the
Health Profile in Denmark, 1986-
87“

(Niels Kristian Rasmussen, Margit Velsing
Groth, Soren Rask Bredkjcer, Mette Madsen
and Finn Kamper-Jorgensen, Danish Institute
of Clinical Epidemiology — DIKE)

The purpose of the survey is to examine
health and health behaviour in Denmark. A lot
of information is available on what people die
of in this country. It is also well-known which
diseases cause hospital admission. However,
people cope with the majority of the
symptoms, inconveniences and health
problems themselves, and precise information
is lacking as regards these issues. Likewise,
little is known about what the average Dane
does in everyday life in order to remain
healthy. The survey also deals with whether
people have consulted a nature healer and
the reason for employing alternative treatment.

Denmark has joined the WHO-project
,,Health For All by the Year 2000 (Sundhed
for alle &r 2000). As a part of this health
political program Denmark has to provide
the WHO with a status every third year of the
development in the country. It is therefore
necessary to carry out this type of repre-
sentative surveys — otherwise it will not be
possible to assess whether the health status has
improved or declined. The idea is that in the
future the health of the Danish population will
be mapped out in this way every third or
fourth year.



The survey is based on extracts from
DIKE’s health database with personal
interviews with a representative sample of
Danes aged 15 or more. The survey popula-
tion consists of the national sample
supplemented with representative samples
from the counties of Frederiksborg and Funen.
The data were collected by means of personal
interviews in the period 1986-1987 by the
permanent interviewing staff of the Danish
National Institute of Social Research.
Interviews were carried out in three rounds:
September 1986, February 1987, and May/
June 1987.

In the first interview round the data
material was obtained by means of two
questionnaires: questionnaire 1 to all
respondents, and questionnaire 2 to respon-
dents in the county of Frederiksborg. In the
second and third interview rounds three
questionnaires were used: questionnaire 1 to
all respondents, questionnaire 2 to respondents
in the county of Frederiksborg, and
questionnaire 3 to respondents in the county
of Funen.

The majority of the questions (but not all
of them) are included in all three interview
rounds (two rounds with special questions
to the respondents in the county of Funen).

In addition to questions about general
background information the questionnaires
included questions about, among others, the
following main themes:

» Health and personal well-being (including
satisfaction with life, stress in daily life).

* Long-term or chronic diseases (allergic
diseases).

* Symptoms or nuisances.

* Activity reduction owing to illness.

e Health behaviour, use of the health service
sector and healers (degree of satisfaction
with general practitioner; alternative treat-
ment).

* Reduction of physical function (use of
technical aids, e.g. glasses, hearing aid or
stick).

» Teeth and dental care.

» External health risks and resources (hous-
ing conditions, contact with/help from
other people, working conditions, industrial
accidents and accidents outside place of
work).

» Health behaviour and health habits (mea-
sures taken in order to maintain/improve

one’s health, spare time activities, sleeping
habits, consumption of beer, wine and
alcohol, smoking habits, dietary habits).

» Expenses in connection with illness (mem-
bership of the health insurance society
,,Danmark®).

 Priority ordering of problems and chal-
lenges which the health service sector is
faced with (waiting lists, preventive efforts,
new types of treatment, closing down of
hospitals).

File dimensions: 6697 cases, 709 variables.

DDA-1567 ,,Dietary Habits and
Health of the Elderly in Roskilde,
1988-1990¢

(Merete Osler)

In recent years epidemiologists and other
medical researchers have become increasingly
interested in the effects that diet may have on
health and disease, and it has been acknowl-
edged that the health of the elderly is
influenced by their living conditions and life
style. During the last 30 years the proportion
of old people (aged 60 or more) of the total
population has increased from 15 to 20 per
cent. This had led to an increased interest on
the part of society in taking a number of
positive actions which will help to extend
the period of good health and function far into
old age. However, sufficient knowledge is
not available as regards the influence of
various factors on the health of the elderly.
Therefore a survey was initiated in 1988-89
with the purpose of examining the health,
living conditions and life style of old people
— with special emphasis on dietary habits.
The main purposes of this survey were:

1. To describe the dietary habits of old peo-
ple and to assess whether differences as
regards health and social conditions influ-
ence the dietary habits of old people.

2. To develop an exact method for the mea-
suring of old people’s dietary habits,
including an evaluation of the validity of
the method.

3. To examine and describe old people’s
health behaviour.
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The descriptive survey which is mentioned
here has, as planned, formed the basis of a fol-
low-up survey for which the data collection
took place in the period 1 November, 1990 to
25 May, 1991. (This data material comprises
270 health variables for 202 respondents).
The survey forms part of a European survey
of dietary habits, life style and health of the
elderly under the Epidemiology Committee of
the EC’ Medical Research Council
(COMAC/EPID).

The purpose of this survey is to examine
dietary habits and health of 70 to 75-year-old
men and women. 435 men and women born
between 1 January, 1913 and 31 December,
1918 and living in the municipality of
Roskilde were selected at random and were
invited to participate in a survey on dietary
habits and health. A total of 202 persons
participated in the survey.

The interviewing took place at three visits
in the participants’ homes. During the first
visit an interview was carried out about social
conditions, life style and health. The partici-
pants were asked to and informed about how
to carry out a 3-day food record (two
weekdays and one weekend day). At the
second visit the participants were asked about
their usual dietary habits. The most common
food items and/or dishes (e.g. a slice of bread
with and without butter) were measured and
weighed on a calibrated digital weight in the
participant’s kitchen. In addition, height and
weight were measured and a blood sample
was taken.

The ability of the dietary interviews as
regards examining the dietary habits was
analysed and found satisfactory when the
results of the interviews were compared with
the descriptions of the diet records.

All dietary data were coded and converted
into energy and nutrients by means of the
computer program Dankost.

The survey forms part of an EC-project
entitled ,,EuroNut: SENECA-study*.

File dimensions: 202 cases, 316 variables.

DDA-1616 ,,Gene Technology,
1989¢

(Ole Borre)

This survey deals with people’s knowledge of
and attitude to new technology and science in
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general and to genetic engineering in
particular.

Some of the questions dealing with new
technology and science in general (which are
to map out general interest in and attitude to
the subject) were translated from interview
surveys carried out in the United States.

Another group of questions deal specifi-
cally with genetic engineering, i.e. artificial
coupling of genes from different individuals.
The purpose of these questions is to map
out:

» The respondent’s attitude to genetic engi-
neering in specific contexts.

* The respondent’s general attitude.

» The respondent’s attitude to the debate on
genetic engineering.

» The respondent’s interest in the debate.

* The respondent’s confidence in various
groups of persons taking part in the
debate.

» The respondent’s actual knowledge of var-
ious aspects of genetic engineering.

Finally, a number of questions are asked
about the respondent’s attitudes to and interest
in politics. This is done because previous
research has shown that grouping according
to these political criteria is essential in
connection with analyses of attitudes to
technology and science.

The survey, which was carried out in
connection with the Danish Omnibus Survey,
April 1989 (DDA-1479), is the second part of
a major project entitled ,,Genteknologi:
innovation og social bevagelse” (Gene
Technology: Innovation and Social
Movement). The first phase, which examines
the development of attitudes to gene
technology in the period 1987-88, is based on
three surveys carried out by the AIM Institute
in September 1987, February 1988, and May
1988. (The first and the last of these surveys
form part of a more comprehensive electorate
panel study carried out in connection with two
general elections, DDA-1480: Danish
Electorate Studies, September 1987 and May
1988).

File dimensions: 1512 cases, 73 variables.



DDA-1653 ,,Health Behaviour of
School Children, 1984-1985¢

(Bjorn E. Holstein and Hirobumi Ito)

It is an essential health political objective in
many countries — and a central element in the
WHO programme ,,Health for all by the year
2000 — to ,,pilot* people’s behaviour in a
more health-promoting direction.

Health behaviour is formed in childhood
and adolescence, and as it may be very
difficult to change this behaviour later in life,
it is very important that children and young
people learn good health behavioural patterns.
Improved knowledge of how health behaviour
is developed in the early years is of vital
importance for future health information
programmes and other health-promoting
measures. In 1982 the WHO therefore
initiated (and has since then co-ordinated)
an international research project on health
behaviour of 11 to 15-year-old school
children, ,,Health Behaviour in School
Children®.

The purposes of this research project are 1)
to gain increased knowledge of the health
behaviour of the 11 to 15-year-olds, 2) to
gain knowledge of how health behaviour
changes over time, and 3) to gain knowledge
of the factors on which health behaviour is
based (e.g. the children’s experiences, life
styles, and material and cultural living
conditions).

Health behaviour is usually defined as the
individual’s behaviour regarding the
promotion of health and the prevention of
diseases. Furthermore, the definition includes
abstention from health-damaging behavioural
patterns. In consequence, the purpose is to
examine health-promoting (e.g. physical
exercise, healthy dietary habits) as well as
health-damaging behaviour (e.g. smoking
and unhealthy dietary habits) and to locate
groups with these behavioural patterns.

The fact that the survey is carried out in
many countries increases, among other things,
the understanding of the significance of
national and cultural factors. The research is
based on nationwide, representative, cross-
sectional surveys of health behaviour of 11 to
15-year-old school children at intervals of
about three years. The data collection takes
place in school according to carefully

specified, standardized criteria. So far the
survey has been carried out twice, the first
time in ten countries in 1983-1985 (where the
Danish part is this survey) and the second time
in twelve countries in 1986-1988 (where the
Danish part is filed at the DDA as DDA-
1654: Physical Exercise and Health Behaviour
of School Children, 1988).

For this Danish survey all the pupils who
were present in the selected classes completed
a questionnaire containing questions about the
children’s social situation, health, health
behaviour, spare time activities, financial
conditions, contact with parents and friends,
attitude to school attendance, future perspec-
tives, and self-assessment.

File dimensions: 682 cases, 117 variables.

DDA-2259 ,User Survey in Odense
1995: Home-Help Recipients*
DDA-2260 ,User Survey in Odense
1995: Nursing Home Residents*

(Odense Municipality)

The purpose of these surveys is to ensure
that the help and assistance offered by Odense
municipality to its citizens is of the best
possible quality. The care and nursing
department of the municipality sent out
questionnaires to all home-help recipients
(DDA-2259) and to all nursing home residents
(DDA-2260) in February 1995.

At the same time questionnaires were sent

to the staff groups, and the groups were asked
to assess how they expected that the users
would answer the questions. The results of this
part-survey are found in the reports, but the
data is not included in this data material.
DDA-2259:
The responses were to form part of an assess-
ment of the help offered at the time by Odense
municipality and also of an assessment of
future efforts in the field.

In this context home-help means the help
received by for instance home-helps, assistant
nurses, social and health workers, social and
health assistants and nursing home assistants.
DDA-2260:

The residents were asked to assess the help
and assistance in a number of fields.

File dimensions:

DDA-2259: 4555 cases, 43 variables.
DDA-2260: 492 cases, 46 variables.

Metode & Data nr. 86 — 2002 side 56



DDA-2300 ,,Dental Care and
Dentists’ Services, 1995

(Eli Schwarz)

The data for this survey were collected by the
Danish Gallup Institute as part of an omnibus
in weeks 34-37, 1995.

The survey examines dental care and dental
conditions and contains questions about:
Whether the respondent went to the dentist
regularly during school; what the respondent
did concerning his/her teeth from he/she left
school and till the age of 20; when the
respondent last went to the dentist; whether
the respondent visits the dentist in the spare
time or during working hours; whether the
respondent gets a wage deduction if he/she
visits the dentist during working hours;
whether the respondent has visited a dentist
regularly within the last five years; reasons
why not (e.g. financial conditions, laziness,
fear of the dentist, lack of time, long period of
waiting, illness, denture); which kind of
treatment the respondent had the last time
he/she went to the dentist; how many teeth the
respondent has left; own assessment of the
teeth; whether the respondent has sore or
bleeding gums in connection with tooth
brushing; whether the respondent has received
guidance to correct tooth brushing or use of
toothpick or dental floss in connection with a
dental visit within the last year; whether the
respondent has a denture and when he/she got
it; whether the denture was made by a dentist
or by a teeth technician, reasons for the
choice; and how the respondent feels in the
dentist’s waiting room and in the dentist’s
chair while the dentist gets ready for drilling
or a tooth cleaning.

File dimensions: 1002 cases, 82 variables.

DDA-2482 ,Sexual Aspects in the
Careers of Doctors, 1993

(Helle Jacobsen and Grete Korremann)

In 1992 the Nordic Council of Ministers
decided to implement a project on the
competence development, promotion and
leadership qualities of women. The project
formed part of the Nordic Council of
Ministers’ action programme for equal status
co-operation in 1989-1993. In this action
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programme the status and influence of women
in various occupations was emphasized as a
particularly important area.

The background of the project was that a
number of surveys have mapped out that
there are barriers to the promotion of women
and to women reaching leading position.
However, no analyses have been available
which have systematically examined the
careers of women and men in the same
occupation.

The medical profession was chosen
because there are relatively few women in top
jobs, while it is a career increasingly chosen
by women. This had resulted in statements
expressing fear of the future prestige of the
occupation, of it becoming necessary to fix
quotas of male students, of certain specialist
fields becoming understaffed, etc.

The survey had two main purposes:

First, it was to examine the careers of women
and male doctors in order to find out whether
there were any differences, which differences
and at what time in the professional career
these differences appeared. Previous surveys
of the working conditions and living
conditions of doctors had already shown that
there were differences in the family situation,
choice of specialist field, and number of
leading positions.

Secondly, the results of the survey were to
be used as the basis for an interview survey
which, by means of qualitative interviews,
should make an attempt at examining the
differences more closely in order to find out
what underlies the differences. Therefore,
emphasis was put on the doctors’ opinion of
why women and male doctors were in
different positions in the system. Unfortu-
nately, it turned out that is was not possible to
carry out the interview part.

The survey contains a comparison between
a group of women and men who graduated in
1982 in Denmark, Finland, Norway and
Sweden. Unfortunately, Iceland had to be left
out as there was not a sufficient number of
doctors who completed the questionnaire.

File dimensions: 1000 cases, 219 variables.



DDA-4396 ,,Social Resources and
Course of Disease, 1978

(Dorte Effersoe Gannik)

The subject of this survey is ,,disease in
everyday life”, i.e. a description of the
incidence and types of back pain or back
trouble in the population, social correlation,
treatment behaviour and other reactions to the
back trouble. The aim of the questionnaire
survey was to establish the basis for the
selection of a smaller number of persons for
personal in-depth interviews.

The questionnaire survey formed part of a
major project which also consisted of a survey
of course of disease and a description of the
local community. The main purposes of this
survey were:

1. To describe the measures and support of
the primary social and health care services
in connection with the course of a number
of diseases which are particularly suitable
for the purpose (back pain).

2. To compare this description with collected
data on the importance of informal
resources in connection with the same
disease courses in such a way that the
actual correlation between and/or inter-
dependence of the two structures are
mapped out.

3. If possible on the above-mentioned basis to
assess whether and how the primary social
and health care services by means of
changes regarding organization and
working methods may make the effort
towards the above-mentioned diseases
more effective.

File dimensions: 684 cases, 251 variables.

DDA-4604 , Disease Pattern in
General Practice, Aarhus County
1993¢

(Svend Juul, Carl Erik Mabeck and Laurits
Ovesen)

The subject of this survey is the disease
pattern in general practice in the County of
Aarhus in 1993, i.e. the purpose is to map out
in detail the disease and contact pattern in
general practice.

In recent years there has been an increased
interest in describing the work of general
practitioners. This interest has, among other
things, manifested itself through increased
research in the field.

The purpose of the information which the
general practitioners registered was to identify
the contact in question in order to obtain as
much information on the patients as possible.
When it was decided to carry out this multi-
practice survey in the County of Aarhus in
1993 the main purposes were:

1. To describe the disease pattern of people
who contacted their general practitioner
one day in the period 1 February to 31
December, 1993.

2. To get an idea of why people contact their
general practitioner and which diagnoses
are made, etc.

3. The character of the reasons for contact.

File dimensions: 12237 cases, 37 variables.

DDA-6985 ,,Prevention of Traffic
Accidents, 1993: Follow-Up*

(Kristian Kidholm)

Because of uncertainty of the calculations
of the Danish Road Directorate of loss of
welfare in connection with traffic accidents
and because of the development of improved
methods for the measurement of individual
valuation of traffic safety, a survey was carried
out in February 1993 of the population’s
valuation of traffic safety.

The purpose of the survey is to estimate the
willingness of the population to pay for the
reduction in the risk of fatal and non-fatal
personal injuries in traffic accidents which is
achieved by road works. Thus, the survey
does not examine the population’s valuation
so far of the achieved traffic safety level, but
only the population’s valuation of im-
provements of traffic safety.

The data collection took place in
connection with the Danish Omnibus Survey
in February 1993 (DDA-1744), and for a
statistical assessment of traffic safety the
following information is obtained:

» whether the respondent has a car and how
much the car is used;
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how much the respondent has driven dur-
ing the last month;

whether the respondent or members of the
respondent’s family have been involved
in a traffic accident;

» the respondent’s own assessment of the

risk of being killed,;

the respondent’s wishes as regards
increased safety in various situations in
relation to what it costs to take precautions.

the respondent’s assessment of which

means of transport involve the greatest  This survey is a follow-up of DDA-2397:
risk; ,Prevention of Traffic Accidents, 1993 in
» whether the respondent likes to drive fast,  order to test the reliability of data.

and whether the respondent is worried File dimensions: 164 cases, 262 variables.
about traffic accidents;
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Dansk Data Arkiv (DDA):

DDA er landsdeekkende arkiv for edb-lasbare, samfundsbeskrivende forskningsmaterialer
med relevans for en bred vifte af politiske, sociale, skonomiske, historiske og medicinske
fagomréder. Sammen med Rigsarkivet, landsarkiverne i Kebenhavn, Odense, Viborg og
Abenri samt Erhvervsarkivet i Arhus indgar DDA i gruppen Statens Arkiver, der ledes af
rigsarkivar, dr. phil. Johan Peter Noack.
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