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1. RS 2025-01807 NDR

Peter Gidlund, Staffan
Bjorck

Forskningshuvudman: Lunds universitet / Olle Melander
Huvudansvarig forskare: Olle Melander

Titel: Hur kan genetiska och icke-genetiska faktorer bidra till att
forklara risk for incident diabetes MOS

Malmo Offspring Study (MOS), som genomférdes 2013-2021,
utgors av barn och barnbarn till indexindivider (=tidigare
deltagare) i Malmo Kost Cancer studien (MKC). Totalt deltog
nastan 5300 individer i studien med fokus pa familjar ansamling
av kroniska sjukdomar, t.ex. kardiovaskuldra sjukdomar,
diabetes och cancer. Data har insamlats fran frageformular som
deltagarna sjalva fyllt i, samt fran uppgifter registrerade av
personal och 5 analysapparatur i samband med undersdkningar.
Dessutom samlades prover (blod, urin, faeces) in som lagras i en
biobank, en del rutinprover togs ocksa i samband med
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2. RS 2025-01806 NDR
Peter Gidlund, Staffan
Bjorck

provtagningen. En ledningsgrupp finns for MFM/MKC/MOS som
granskar ansékningar om utplock

av data och prover. Under aren 2006—2024 (t o m dec 2024) har
det totalt inkommit ca 1330 ansokningar. Alla data i databasen ar
identifierbara (med pnr) men enskilda forskare far endast kodat
material. Registerutdrag gors arligen fran bl a Socialstyrelsen,
SCB, Regionala tumorregistret och lokala diabetesregister. Ett
stort antal forskare och forskargrupper vid Lunds

universitet men dven vid andra universitet i Sverige (t ex K,
Linkoping, Umead, Goteborg) och utomlands har anvant data och
prover fran MFM och MKC for forskning, och sedan nagra ar
tillbaka aven fran MOS. Under de gangna 35 aren har
uppskattningsvis mer an 1000 artiklar och mellan 100 och 150
avhandlingar utgatt fran de tva studierna MFM och MKC
Diabetesdata fran NDR kommer att anvdandas som en av 16 olika
diabetes-kallor (inkl. frageformulér, kliniska undersoékningar,
Lakemedelsregister etc.) for att skapa uppdaterade
diabetesendpointfiler for deltagare i MFM, MKC och MOS, dar
varje individ féljs fram till forsta diabetesdiagnos-event eller
dédsdatum/emigrationsdatum, eller sista uppféljningsdatum.
Endpointfilerna berdknas kunna uppdateras under hésten

2025 da dven diabetesdata fran dvriga kallor bor ha erhallits.

Handlar om tre studier: Nr 2 studie sedan 70-talet. Nr 3 fran 90-
talet. Nr 1 — barnen till Nr 2 och 3. Var uppe senast for ett ar
sedan i maj. Kommer ater ar efter ar. Inga problem. Inte manga
variabler.

Ar utldmnat vid tre tidigare tillfallen. Samtycke och tydlig
information till forskningsdeltagarna.

Beslut: Godkanns.

Forskningshuvudman: Lunds universitet / Olle Melander
Huvudansvarig forskare: Peter M Nilsson

Titel: Hur kan genetiska och icke-genetiska faktorer bidra till att
forklara risk for incident diabetes MFM

Malmo Forebyggande Medicin (MFM) ar en
epidemiologisk/prospektiv studie med

ca 33 000 deltagare. Baslinjeundersékning genomfordes 1974—
1992, samt

aterundersdkning av ca 18 000 deltagare under 2002—-2006. En
stor mangd uppgifter har insamlats fran frageformular och olika
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undersokningar, dessutom har mer an 100 000 prover samlats in
(plasma, serum), som lagras i en biobank med Lunds universitet
som huvudman. DNA har ocksa extraherats fran ca 18 000
individer i MFM.

Se drende nr 1. RS 2025-01807.

Beslut: Godkanns.

3. RS 2025-01801 NDR Forskningshuvudman: Lunds universitet / Olle Melander
Peter Gidlund, Staffan Huvudansvarig forskare: Olle Melander
Bjorck Titel: Hur kan genetiska och icke-genetiska faktorer bidra till att

forklara risk for incident diabetes MKC

Malmo Kost Cancer (MKC) ar en epidemiologisk/prospektiv
studie med ca 30 000 deltagare. Baslinjeundersékning
genomfordes 1991-1996, samt aterundersdkning av ca 3 700
deltagare under 2007—-2012. En stor mangd uppgifter har
insamlats fran frageformular och olika undersoékningar,
dessutom har mer an 400 000 prover samlats in (plasma, serum,
erytrocyter, granulocyter/buffycoat, MNL), som lagras i en
biobank med Lunds universitet som huvudman. DNA har ocksa
extraherats fran alla individer i MKC.

Se drende nr 1. RS 2025-01807.

Beslut: Godkanns.

4, RS 2025-01794 SHLR Forskningshuvudman: Karolinska Institutet / Per Erik Melén
Nicoletta Nitescu, Hanne Huvudansvarig forskare: Andreas Claesson
Carlsen Titel: Anvandning av hjdrtstartare fore ambulans ankomst vid

hjartstopp utan for sjukhus

Ansokan avser ett registerbaserat forskningsprojekt som syftar
till att utvardera anvandningen av automatiserade externa
defibrillatorer (AED) fére ambulansens ankomst vid hjartstopp
utanfor sjukhus i Vastra Gotalandsregionen. Projektets
fragestallningar ar:

1. Hur ser anvandningen av olika typer av AED ut fore
ambulansens ankomst, och skiljer utfall sig at beroende pa vem
som anvant AEDn?

1. Vilka system (t.ex. brandkar, mobila volontarer "SMS
livradddare", dronare) bidrar mest effektivt till tidig defibrillering
och 6verlevnad?
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Studien kommer att analysera samtliga OHCA-fall dar ambulans
kallats ut under perioden januari 2015 till december 2024 i Vastra
Gotalandsregionen. Datakallor inkluderar Svenska hjart-
lungraddningsregistret (SRCR), ambulansjournaler (AmbulLink),
SOS Alarm (CoordCom) och missionsdata fran Heartrunner samt
dronarsystemet Everdrone. Studien kommer att kartlagga patient
karaktaristika, tidsfaktorer och dverlevnad samt foérandringar
over tid.

Etikgodkdannande finns.

Onskar alla variabler begrénsat till VGR.

Behovs personnummer? Alder och kon finns i registret — vi kan da
exkludera personnummer.

Beslut: Godkanns.
Vi exkluderar variabeln personnummer men inkluderar
variablerna alder och kén.

5. RS 2025-01740 Forskningshuvudman: ONH-kliniken Region Ostergétland /
SweHNCR Natasa Matic
Justin Harbs, Staffan Huvudansvarig forskare: Lovisa Farnebo
Bjorck Titel: INCA-registerstudie pa patienter med palliativ

behandlingsregim

Palliativa patienter med huvud- och halscancer motsvarar ca 10%
av alla fall i SweHNCR. Man 6nskar kartlagga palliativa patienter,
som hittills inte ar beforskade i SweHNCR, for att 6ka kunskapen
om vad medianéverlevnaden for den palliativa gruppen ar, samt
vilka faktorer som predisponerar for lang 6verlevnadstid trots
palliativt behandlingsbeslut. Etikgodkdannande finns for perioden
2008 — 2030.

Journaler kommer inte att granskas, utan data hanteras
anonymiserat fran RCC. Ingen kontakt med journaler eller
patienter kommer att behovas for genomforandet av studien. |
och med denna uttagsansokan onskar vi endast komplettera
tidigare uttag med uppdatering av de tidigare patienternas
uppfoljningstid/dod, samt om maijligt inkludera patienter som
tillkommit fram till 2024. Patienter med tvaarsuppfoéljning
kommer att inkluderas i studien, men vi vet inte exakt nar
studiens databearbetning paborjas, varfor vi anda ber om uttag
tom 2024.

Uppdatering av ett dldre uttag — inkom med ansokan 2021 dar
man begart ut data for 2020. Flera delstudier i ett storre projekt.
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6. RS 2025-01741 SHLR
Peter Gidlund, Fredrica
Hoglund

7. RS 2025-01737 SFR
Fredrica Hoglund, Hanne
Carlsen

De vill ha exakt samma uttag som de fick for 4 ar sadan men
uppdaterat med fler ar + ev. tillkommande patienter. Samma
variabler som tidigare, ingen samkdérning, ingen hjalp av RCC:s
statistiker. Andrat forskningshuvudman — orsak?

Mycket rorig ansékan med olika uppgifter. Uppdatera status for
de som ingar i kohorten som tidigare lamnats ut.

Skicka in en dndringsansdkan for den utdkade kohorten. Justin
kontaktar forskaren for fortydligande. Om vi kan bekrafta att det
finns underlag for utlamnande tom 2024. Om det inte finns
nagon bekraftelse tas ansdkan upp i datauttagsgruppen igen.
Forskningshuvudman? Samma region annan klinik? Var bedrivs
forskningen? ONH eller Region Ostergétland.

Beslut: Vitaluppdatering av tidigare utlamnad kohort Godkanns.
Kontakt med forskaren. Om det gar att bekrafta att det finns
underlag for utlamnande tom 2024. Om det inte finns nagon
bekraftelse tas ansdkan upp i datauttagsgruppen igen.
Fortydligande av forskningshuvudman.

Forskningshuvudman: Lunds universitet / Olle Melander
Huvudansvarig forskare: Olle Melander

Titel: Genetiska faktorer associerade med forhojd risk for
framtida hjartstopp

Den aktuella studien syftar till att underséka huruvida en
genetisk risk score (GRS) for kardiovaskular sjukdom bestaende
av 600 000 genetiska variationer, ar associerad med framtida
hjartstopp hos en annars frisk population.

Senaste andringsansdkan ar annu inte godkand. Invantar
godkand andringsansokan.

Se dven drende 1, 2 och 3 pa dagens mote.

Beslut: Avvaktar bedomning tills beslutet pa andringsansokan
har inkommit.
Behover inte tas upp i gruppen igen om andringsansékan ar ok.

Forskningshuvudman: Region Vasterbotten / Elisabeth Brax
Olofsson
Huvudansvarig forskare: Jonas Sundkvist
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8. RS 2025-01671SLR
Eva-Britt Zetterstrom,
Nicoletta Nitescu

Titel: Kartlaggning av demografi, behandling, komplikationer,
reoperationer och mortalitet efter pilonfraktur

Syftet med denna studie ar att gora en kartlaggande beskrivning
av alla pilonfrakturer (S82.3X) som har registrerats i Svenska
frakturregistret (SFR) mellan 2011 och 2024. Vi kommer att
analysera alder och kon samt traumaenergi (hog, 1ag), skadeplats,
skadehandelse, frakturtyp, behandling, reoperationer,
patientrapporterat utfall och mortalitet. Datumintervall 2011-
2024. Endast Idpnummer och kodnyckel gallras efter 3 manader.
Variabellistan &r valdigt lang — inte endast fotleder utan alla
variabler i registret? Diskussion med statistikerna som gor
uttaget.

Staffan tror att de behdver alla variabler for att kan vara bra for
forskaren att veta om 6vriga skador i samband med traumat.
Uppgiftsminimera — begara in forklaring till varfor de 6nskar alla
variabler.

Beslut: Godkanns.
Be forskaren specificera och motivera variabelselektionen och
specificera urvalet i ansokan till oss.

Forskningshuvudman: Region Stockholm / Gunnar Sandersj66
Huvudansvarig forskare: Anders Enocson

Titel: Uppfoljning av patienter opererade med backenosteotomi
Det primara syftet med studien ar att géra en uppféljning av
patienter opererade med backenosteotomi for att kartlagga utfall
i form av reoperationer med hoftprotes. Genom journal-
granskning samlas information in om epidemiologi, operationen,
postoperativa komplikationer och mortalitet vid 30 dagar
respektive 1 ar. Genom granskning av rontgenbilder tagna innan
och efter operationen kartlaggs det radiologiska resultatet.
Genom samkorning med Svenska Ledprotesregistret identifieras
patienter som har blivit reopererade med en hoftprotes i den
aktuella hoftleden. Data om operationsdatum, sida, protestyp
och indikation for protes tas ut fran registret. Datumintervall
1994 — 2024. Endast I6pnummer och kodnyckel kan gallras efter
3 manader.

Beslut: Godkanns.
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9. RS 2025-01625 NDR
Eva-Britt Zetterstrom,
Ebba Linder

10. RS 2024-05303 Vega
Lovisa von Schéele, Sofia
Karlsson

Forskningshuvudman: Region Stockholm / Stefan Gantelius
Huvudansvarig forskare: Erik Naslund

Titel: Resultat efter overviktskirurgi i Sverige

Bestar av tre studier:

1.Paverkar obesitaskirurgi risken for att insjukna i demens-
sjukdomar?

2.Paverkar obesitaskirurgi risken for nyinsjuknande av
brostcancer och recidiv efter tidigare brostcancer?

3.Skiljer sig effekten at mellan lakemedelsbehandling av
overvikt/diabetes och obesitaskirurgi?

Studierna utgar fran samkorning mellan nationella registret for
obesitaskirurgi, SOReg, patientregistren, lakemedelsregistret,
dodsorsaksregistret, Cancerregistret, SCB:s register for
socioekonomi, Brostcancerregistret och NDR. For ovanstaende
studier matchas individer med typ-2 diabetes och obesitas
mot individer fran NDR med typ-2 diabetes och obesitas.

Data levereras till SCB som koordinerar registeruttag, hamtar in
kompletterande registerdata fran ovriga register och lamnar ut
en pseudonymiserad fil till forskargruppen. Kodnyckeln sparas
hos SCB.

Etikgrundansdkan fran 2020 ar kompletterad med en
tillaggsansokan 2025 och tacker nu datauttaget tom 2024-12-31.
Ansoker dock om uppgifter fram till 2025-09-30.

Finns

Inkommande fil fran SOReg.

Onskad process — samkért NDR med inkommande fil koordineras
med SCB eller SoS som ska samkdra med oOvriga register.
Handlaggare annu inte utsedd.

Hanvisar till ansokan fran 2022 och dnskar samma variabler som
da. Har skrivit alla variabler de vill ha bade till oss och till etiken.
Dock inte med rokning i etiken.

Beslut: Godkanns.
Inkomma med kontaktperson pa SoS/SCB.

Forskningshuvudman: Karolinska Institutet / John Pernow
Huvudansvarig forskare: Gianluigi Savarese

Titel: Patient karakteristika, lakemedelsforskrivning och prognos
i hjartsvikt
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Allmant uttag

RS 2025-01696 Artros
Allmant uttag

Ovrigt

Det Overgripande syftet ar att undersoka hjartsvikt i termer av
patient karakteristika, lakemedelsanvandning och prognos.
Utover det undersdka representativiteten i olika
hjartsviktspopulationer i Sverige och hur de forhaller sig till
varandra avseende patient karakteristika, lakemedelsanvandning
och prognos. Urvalet ska besta av personer 2000 tom senast
tillgangliga datum vid uttagstillfallet som fatt en
Hjartsviktsdiagnos i nagon position (Diagnoser) i priméarvard
(Vardniva = P).

Samkorning ska ske med Socialstyrelsen, SCB, Region Stockholm,
Region Kalmar, Region Uppsala, UCR. Har dnnu ej handlaggare.

Inkommit hosten 2024. Hade da inte nagon handlaggare pa SCB.
Andrad foretridare pa Kl men anses inte som nagon visentlig
forandring. SCB ansvarar for samkoérningen.

Beslut: Godkanns.
Anteckning

Bestillare: Ola Rolfson/Oskar Johansson, SLR

Beskrivning:

For Ledprotesregistrets arsrapport 2025 onskar vi lanka data fran
alla ledprotesoperationer (data fran SLR) utforda under aren
2011-2024 med data fran Artrosregistret for att kunna redovisa
registrering och deltagande i artrosskola fore
ledprotesoperation. Fran det datauttag som gjorts ur SLR for
arsrapportsproduktion, kommer vi ta samtliga hoft- och
knaprotesoperationer fran 2011-2024. Unik identifiering sker
med personnummer, operationsdatum, typ av operation
(halv/helprotes, hoft/kna) och sida. Vi 6nskar fa tillbaka data fran
Artrosregistret med personnummer sa att vi kan analysera och
redovisa med hansyn till olika exponeringar och utfallsvariabler
sasom demografi, vardgivare, operationsmetod, antal leder
opererade, smarta, funktion och komplikationer.

Beslut: Godkanns.
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CDV i GRAL

”Stdende uttag”

Nasta mote

Ulrika Frithiofsson informerar om att forskargrupper inte
langre far behorighet till GRAL da det inte ar nagon
forskarmiljo. Bl-teamet arbetar pa att ta fram en saker
forskarmiljo pa en saker server.

Hur hanterar man forandringar i “staende uttag”?
Numera finns det inte sa manga ”staende uttag”, men det
finns nagra. Bland annat Fredrik Nybergs covid-forskning
och vid varje inkommande trigger gors ofta en liten
forandring som i sig inte ar nagon vasentlig forandring —
men efter ett antal forandringar kan kanske bedémas
som en sadan. | nagot lage skulle vi behdéva gora en
samlad bedomning efter nagot ar.

Dock bra att tanka pa vilka arenden som ska styras in i
Dataport.

Justin Harbs lyfter ett sadant drende pa dagens mote: Vi
har fatt in en ansokan fran G1-studien som pagatt sedan
90-talet. Det kommer in en ansdkan varje ar dar man vill
matcha sina data mot cancerregistret for att se om de
personer som de har inkluderat har diagnosticerats med
prostatacancer. Vi lamnar ut diagnosdatum och
obduktionsfynd (?).

Beslut: Ansokan fran G1-studien godkdnns av CPUA pa
dagens mote.

17 april
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