For forskare

Ansokan Forskaruttag

Onskar du ett forskaruttag fran svenska barnreumaregistret, krivs en skriftlig forfrigan
till Svenska Barnreumaregistrets styrgrupp for godkdnnande. Denna skickas via e-post
till registerhallare Karin Palmblad (Karin.Palmblad@sll.se). Kontakta oss gdrna for att
diskutera forskningsprojektet.

Obligatoriska bilagor:

e Ansokan om etikprévning inkl bilagor

e Beslut fran regional etikprovningsndmnd
o Projektplan

e Variabelforteckning

o Blankett for forskar uttag

Om personuppgifter ska behandlas av annan an forskningshuvudmannen sa ska
ett skriftligt personuppgiftsbitradesavtal ingds och bifogas (t.ex. om forskaren tar
hjalp fran externa parter for behandling av data).

Registerservice och Centralt personuppgiftsansvarig
myndighet (CPUA)

Registerservice ar en servicefunktion for forskare och de nationella kvalitetsregistren.
Syftet ar bland annat att bidra till 6kad kvalitet pa data i kvalitetsregistren. Har hittar
man ocksa stod till forskare som planerar att forska pa register. Pa registerservice
hemsida hittar du information hur du bestaller registerdata. Registerservice pa
Socialstyrelsen.

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) ar inom hélso- och sjukvarden
ansvarig for hanteringen av personuppgifter pa den centrala registernivan i ett
kvalitetsregister. Detta innefattar beslut om utlamnande av registerdata. CPUA for
Barnreumaregistret ar Registercentrum Sydost (RCSO).

Etikprovning

Ska du forska pa manniskor, mansklig vivnad eller kdnsliga personuppgifter. Da
behover du skicka in en ans6kan om etikprovning.

All forskning, det vill sdga studier som ska publiceras i vetenskapliga tidskrifter och som
skall utféras pa personuppgifter i kvalitetsregister ska godkdnnas av
Etikprovningsmyndigheten (EPM). Lagen om etikprovning av forskning omfattar
forskning pa levande och avlidna personer, biologiskt material frdn manniskor samt
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forskning som innebar hantering av kdnsliga personuppgifter. Efter en dndring i lagen
2008 ska all forskning som innefattar behandling av kédnsliga personuppgifter etik
provas. Det giller oavsett om forskningspersonen lamnat sitt uttryckliga samtycke eller
inte. PA EPMs hemsida kan du ans6ka om etikprévning via deras

ansokningshanteringssystem Etikprovingsmyndigheten.

Dokument/Lankar till:

e Snabbguide fér forskare
o Blankett for forskar uttag med svenska barnreuma registrets logga
e Variabellista fran barnreumaregistret
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