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UTLAMNANDE
AV KVALITETSREGISTERDATA
FOR FORSKNING

Ar du forskare och intresserad av att anvanda ett eller

flera kvalitetsregister i din forskning? Har finner du en
enkel vagledning for hur du kan ga till vaga for att an-

soka om att fa anvanda kvalitetsregisterdata.

Lis ocksa Vigledning och rekommendationer for utlimnande av kvalitetsregisterupp-
gifter for forskning for en beskrivning av hur anvindning av kvalitetsregisterdata
for forskning gar till, vilka som kan f3 tillging till data och vad som giller for de
flesta register. Den hittar du pd www.kvalitetsregister.se/forskning.

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

Forteckning dver registren och www.socialstyrelsen.se/registerservice
deras variabler hos Nationell
registerservice pd Socialstyrelsen

Kontaktuppgifter till registercentru- www.kvalitetsregister.se/registercentrum
men och regionala cancercentrum



1. ETABLERA KONTAKT MED REGISTRET

Ta kontakt med registerhéllaren eller nigon annan i styrgruppen fér att diskutera
om det gar att anvinda kvalitetsregistrets data for det du har tinke dig. D4 kan
du ocksi fi veta om ndgot motsvarande projekt pdgir ndgon annanstans och om
uttaget dr forenat med kostnader. Friga registerhillaren hur man ansoker om
datautdrag, om det inte stdr pd registrets webbsida.

2. ANSOK HOS EPN

Ansok om tillstdnd for att fa bedriva forskning hos den regionala etikprévnings-
nimnden. Ansdkan ska vara si detaljerad att registret kan bedéma vad etik-
prévningsnimnden har godkint avseende vilka data som fir anvindas och hur
personuppgifterna ska hanteras genom en detaljerad beskrivning av personnummer-
hantering, kodning och kryptering etc.

Se www.epn.se.

3. Ansok om

1. Etablera » 2. Anssk dataL:ttag * 4. Ansokan
konta.kt med hos EPN fran behandlas
registret

5. Beslut om
» utelamnande
och avtal

registret enl. upprattas

blankett

Avslag och
information
om over-

klagande

3. ANSOK OM DATAUTTAG FRAN REGISTRET ENLIGT
BLANKETT

Ansdk om att i data utlimnad fran kvalitetsregistret med den blankett som
registret och/eller dess CPUA tillhandahiller. Finns ingen sidan anvindes istillet
blanketten Ansékan om registeruppgifier frin kvalitetsregister for forskningsindamdl
som du finner pa registercentrens och de regionala cancercentrens webbsidor.
Blanketten skickas till registerhdllaren eller den som pekats ut som mottagare for
ansdkan av CPUA for registret som ansdkan giller.

4. ANSOKAN BEHANDLAS

Ansokan behandlas av behorig foretridare f6r CPUA, ofta registerhallaren i sam-

arbete med styrgruppen/forskningsrad.

7. Resultat 8. Arkivering
redovisas till * samt radering »

registret av kopior



A) Ett beslut om utlimnande och avtal upprittas. Avtalet reglerar till exempel:
a. eventuella kostnader for uttaget
b. vilka variabler som ska limnas ut

c. hur linge forskaren far ha tillging till data enligt projekeet.

Se exempel pa mall {6r Ansokan om registeruppgifter frin kvalitetsregister for forsknings-
dndamdl som ocksd fungerar som avtal.

B) Ett beslut om avslag fattas.

Beslut meddelas forskaren med information om hur beslutet kan dverklagas.
Data limnas ut enligt éverenskommelse.
Resultat redovisas till registret inom avtalad tid och pd anvisat sitt.

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

En ny forskningsfriga kriver alltid en ny ansékan dven om data redan levererats.
Utlimnade data fir endast anvindas for den forskningsfragestillning som ansokan
avser och data far endast behallas s3 linge det behovs for detta indamal. En ny forsk-
ningsfraga kriver alltsa ett nytt etiske tillstdind och ny ansékan till registret/CPUA.
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