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Snabbguide till forskare om utlamnande av kvalitetsregisterdata
for forskning

Ar du forskare och intresserad av att anvinda ett eller flera kvalitetsregister i din forskning? Har
finner du en enkel vagledning for hur du kan ga till viaga for att ans6ka om att fa anvinda
kvalitetsregisterdata.

Las ocksa Vidgledning och rekommendationer fér utlimnande av kvalitetsregisteruppgifter fér
forskning for en beskrivning av hur anvandning av kvalitetsregisterdata for forskning gar till, vilka som
kan fa tillgang till data och vad som géller for de flesta register. Den hittar du pa
www.kvalitetsregister.se/forskning

Kontaktinformation till alla Nationella www.kvalitetsregister.se/register
Kvalitetsregister och hanvisningar till deras
webbplatser

Forteckning 6ver registren och deras variabler www.socialstyrelsen.se/registerservice
hos Nationell registerservice vid Socialstyrelse

Kontaktuppgifter till registercentra och regionala | www.kvalitetsregister.se/registercentrum
cancercentrum

Information och RUT (register utilizer tool) for www.registerforskning.se
forskare som vill anvdnda registerdata i sin
forskning

1. Etablera kontakt med registret

Ta kontakt med registerhallaren eller nagon annan i styrgruppen for att diskutera om det gar att
anvanda kvalitetsregistrets data for det du har tankt dig. Da kan du ocksa fa veta om nagot
motsvarande projekt pagar nagon annanstans och om uttaget ar férenat med kostnader. Fraga
registerhallaren hur man ansdker om datautdrag, om det inte star pa registrets webbsida. Om
forskningsprojektet inkluderar samkoérning av olika datakallor, ta kontakt med dessa register och
deras huvudman innan ni ansoker om datauttag for att 6ka kvaliteten i datauttaget och forbattra
analys vid samkdrning av data. For mer information se:
www.socialstyrelsen.se/register/bestalladatastatistik/bestallaindividuppgifterforforskningsandamal

resp. www.sch.se/sv_/vara-tjanster/bestalla-mikrodata/

2. Ansok hos EPN

Ansok om tillstand for att fa bedriva forskning hos den regionala etikprovningsnamnden. Ansdkan ska
vara sa detaljerad att CPUA/registret kan bedoma vad etikprévningsnamnden har godkant avseende
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vilka data som far anvdndas och hur personuppgifterna ska hanteras genom en detaljerad
beskrivning av personnummerhantering, kodning och kryptering etc.

CPUA = Centralt personuppgiftsansvarig myndighet

Se www.epn.se.

T, by
forsknings-
fraga

3. Ansok om datauttag fran registret enligt blankett

Ansok om att fa data utlamnad fran kvalitetsregistret med den blankett som registret och/eller dess
CPUA tillhandahaller. Finns ingen sddan anvands istallet blanketten Ansékan om registeruppgifter
fran kvalitetsregister for forskningsdndamal som du finner pa registercentrens och de regionala
cancercentrens webbsidor. GIom inte att ange vilken tidsperiod datauttaget ska omfatta. Blanketten
skickas till registerhallaren eller den som pekats ut som mottagare for ansékan av CPUA for registret
som ansokan géller.

4. Ansokan behandlas

Menprovning gors av behorig foretradare for CPUA, ofta registerhallaren i samarbete med
styrgruppen/forskningsrad.

5. Beslut om utlamnande och avtal upprattas
A) Ett beslut om utldamnande och avtal upprattas. Avtalet reglerar t.ex.
a. Eventuella kostnader for uttaget.

b. Vilka variabler som ska lamnas ut.
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Se exempel blankett for Ansékan om registeruppgifter fran kvalitetsregister fér forskningsdndamdl
som ocksa fungerar som avtal. B) Ett beslut om avslag fattas

B) Beslut meddelas forskaren. Overklagan kan géras efter beslut om avslag, eller om beslutet om
utlamnande innebar att forbehall gjorts som inskranker sokandens ratt att forfoga dver data eller
avsloja dess innehall. Ett sddant CPUA-myndighetsbeslut dr en forutsattning for att beslutet ska
kunna overklagas till kammarratt, och tidsperiod for 6verklagande samt procedur anges i meddelat
beslut.

6. UtlAmnande

Data lamnas ut enligt 6verenskommelse.

7. Resultat redovisas till registret

Resultat redovisas till registret inom avtalad tid och pa anvisat satt.

8. Arkivering samt radering av kopior

Forskaren arkiverar sitt arbete i enlighet med forskningshuvudmannens riktlinjer och alla
arbetskopior raderas.

9. Ny forskningsfraga

En ny forskningsfraga kraver alltid en ny ansdkan dven om data redan levererats.

Utlamnade data far endast anvandas for den forskningsfragestallning som ansdkan avser och data far
endast behallas sa lange det behovs for detta andamal. En ny forskningsfraga kraver ett nytt etiskt
tillstdnd och ny ansokan till registret/CPUA.
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