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EPM har gjort en kommentar och vill att forskaren gor
en Opt-out pa studien. Det finns inte beskrivet i
ansokan, hur man ska fa kontaktuppgifter till de aktuella
personerna?

Anteckningar Arende Foredragande
RS 2026-02501 Distala radiusfrakturer - utfall och

patientndjdhet, en studie fran Svenska Frakturregistret

—SFR

Huvudman: Region Uppsala / Caroline Skéld Eva-Britt
Ansvarig forskare: Olof Wolf Zetterstrom,

Hanne Carlsen
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Anteckningar Arende

Foredragande

Beskrivningen i brevet innehaller inte att det ar tva
forskningshuvudman till studien.

Umea universitet ar forskningshuvudman men data ska
behandlas pa Uppsala universitet. Finns det ett avtal?

Beslut: Godkanns.

Tydliggora for forskaren att vi kommer att skicka data till
hans Akademiska-adress.

RS 2026-02581 Frakturer kring armbagen - demografi,
utfall och komplikationer, en studie baserad pa
Svenska Frakturregistret — SFR

Huvudman: Region Stockholm / Stefan Gantelius
Ansvarig forskare. Viktor Mili-Schmidt

Denna studie planerar att anvdnda sig av data fran SFR
pa patienter 218 ar som drabbats av en fraktur kring
armbagen i Sverige mellan forsta januari 2016 och sista
december 2025. Syftet ar att kartlagga demografin i
denna patientgrupp, utfall av den valda
behandlingsmetoden matt som PROM vid ett ar efter
skadetillfalle samt forekomst av om-operationer och
komplikationer.

Kohorten samkoérs med Svenskt Perioperativt Register
(SPOR) for operativa ingrepp i samma armbagsknol

under uppfoljningstiden. (4.1)

Samkorning med SPOR och journalgranskning for de som
genomgatt ett nytt operativt ingrepp. (6.1).

Beskrivningen av hur samkoérningen ska ga till ar otydlig
och far garna forklaras ndarmare. Om vi forstatt det
korrekt sa skulle vi garna se en annorlunda process for
att minska antalet personnummer som lamnas ut (och

Martin Bergvall,
Eva-Britt
Zetterstrom
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Anteckningar Arende

Foredragande

inte behovs). For att minimera utlamnandet av
personnummer kan vi pa RCO VGR forslagsvis fa lista pa
personnummer pa de individer fran SPOR som behover
fa personnummer fran SFR.

Uttaget kan da delas upp i SFR med I6pnummer (som
inte aterfinns i SPOR) och SFR med personnummer (for

vidare journalgranskning).
Beslut: Godkadnns inte.

Behover kompletteras med ett fortydligande om hur
samkaorningen ska ske. Se ovan.

RS 2026-02574 Prognos och komplikationer under
graviditet for personer med diabetes — NDR

Huvudman: Géteborgs universitet / Jan Borén

Ansvarig forskare: Marcus Lind

Fatt godkant pa datauttag tidigare och man 6nskar nu en

forlangning av tidsperiod.

Socialstyrelsen har populationen och skickar den till NDR
samt Graviditetsregistret att ldgga pa information om de

variabler vi efterfragat. Information fran dessa register

kommer att inhdmtas for populationen (gravida med typ

1 diabetes, gravida med typ 2 diabetes och
graviditetsdiabetes) samt for deras matchade

kontroller.

Den normala processen ar att RC levererar data till SoS
som samkor. Meddela forskaren.

Faststalla arsintervallen som inkluderas i uttaget.

Peter Gidlund,
Staffan Bjorck
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Anteckningar Arende

Foredragande

Alla variabler —begara en selektion av variabellistan med
anledning av uppgiftsminimering? Ta fram variabellista
och markera

Beslut: Begdr en motivering av variabellistan.
Aldersspann — kommer att inkludera kvinnor i aldrarna
18-45. Beskrivning av leveransprocessen ovan.

Kan godkdnnas nar komplettering har inkommit.
Behdver inte tas upp i gruppen pa nytt.

RS 2026-02480 Medullar tyreoideacancer - diagnostik,
behandling, prognos och tumorbiologi — Nationelit
kvalitetsregister for tyreoideacancer

Huvudman: Uppsala universitet / Liisa Byberg
Ansvarig forskare. Matilda Annebdick

Den aktuella studien ar en del av ett forskningsprojekt
som syftar till att forbattra kunskapslaget kring medullar
tyreoideacancer (MTC) avseende diagnostik, behandling
och prognos

Samkorning planeras mellan det nationella
kvalitetsregistret for tyreoideacancer och andra
nationella register, inklusive patientregistret,
cancerregistret, lakemedelsregistret,
dodsorsaksregistret samt Scandinavian Quality Register
for Thyroid, Parathyroid and Adrenal Surgery (SQRTPA).
Samkorningen utfors av Socialstyrelsen fore utlamnande
av data till forskargruppen. Den utldamnade datafilen ar
pseudonymiserad och innehaller inga direkt
identifierande personuppgifter. Avsnitt: 6.1 och 10.1.1

Beslut: Godkéanns.

Anna Kallsgard,
Justin Harbs
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Anteckningar Arende

Foredragande

Upp till SoS att lamna ut personnummer for
journalgranskning.

RS 2026—02339 Hur paverkas behandlingsutfallet vid
diabetes med debut under barndomen av
komorbiditet, immunologiska-, drftliga- och
socioekonomiska - och kliniska faktorer. — NDR

Huvudman: Region Jénkopings Idn / Margaretha
Stenmarker

Ansvarig forskare. Karin Akesson

Katarina Eeg-Olofsson och jag har tidigare fatt beviljat en
ans6kan om datauttag, diarienummer 2023-04152. Det
galler endast aggregerade data for en internationell
studie fram till ar 2022.

Man vill nu gora an ny analys med uppdaterade data
fram till och med 2024, dar ocksa tillagg av HbA1lc vid
AID pump kompletteras.

Det ar ju inte samma system som vi ansokt i senast, da
Dataport inte fanns da. Detta ar alltsa en
tillaggsansokan. Etikansdkan ar samma, det ror endast
aggregerade data.

Beslut: Godkanns.

Martin Bergvall,
Nicoletta
Nitescu

RS 2026-02656 Behandling av typ 1 diabetes (T1D) hos
barn yngre dn 7 ar under de férsta tva aren efter
diabetesdiagnosen och uppfdljning efter 5 och 10 ar -
en nordisk studie — NDR

Huvudman: Véstra Gétalandsregionen / Daniel Novak

Ansvarig forskare. Auste Pundziute Lyckd

Nicoletta
Nitescu, Peter
Gidlund
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Anteckningar Arende

Foredragande

Barnen som fick diagnos mellan 2021-01-01 och 2022-
12-31, var yngre an 7 ar vid diabetesdiagnos och har
foljts under forsta 2 ar efter diagnos pa
barndiabetesmottagningar vid Drottning Silvias
barnsjukhus i Géteborg, Universitetssjukhuset Orebro
och Lanssjukhuset Ryhov i Jonkdping.

Variabellista som kommer att ansokas fran Nationella
Diabetes registret (NDR) fran diabetesdiagnos t.o.m.
besdket som infaller narmast 2 ars duration efter
diabetesdebut, i vissa fall kan sista besoket skett snart
efter 2 ars diabetesduration.

Vid uppfoljning efter 5 och 10 ar utover variabler som
undersoks under de forsta 2 dren: datum for
undersokning, retinopati (ja/nej), graden av retinopati,
varde av urin albumin/kreatinin kvot; nefropati (Ja/Nej);
Hypertoni Ja/Nej; Blodtryckssankande behandling
(Ja/Nej); Blodfetter (Total kolesterol; LDL, HDL,
triglycerider); Lipidsankande behandling (Ja/Nej); Andra
glukossankande mediciner (Ja/Nej); Om ja, Vilken sort
andra lakemedel; rokning eller snusning (Ja/Nej/Slutad
roka eller snusa); fysisk aktivitet (antal dagar/vecka).

Data ska skickas till Helsingfors universitet, som ska goéra
den gemensamma nordiska analysen. Det finns inte med

nagot datadelningsavtal.

Beslut: Begdr in komplettering med ett avtal som
reglerar personuppgiftshanteringen med Helsingfors
universitet.

Godkanns efter komplettering. Behover inte tas upp till
gruppen pa nytt.
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Anteckningar Arende

Foredragande

RS 2025-06225 Faktorer relaterade till arbetsliv, livsstil
och socioekonomi som orsaker till kardiovaskulara, k...
—QregPV, VEGA

Huvudman: Géteborgs universitet / Jan Olof S6lve Borén
Ansvarig forskare. Annika Rosengren

Har tidigare lamnat ut data for ett ar sedan fér SHLR.
Stor studie som berdr atergang till arbetslivet och
atergang till arbete. 21 register ska samkoras hos SoS.

SCB eller Socialstyrelsen tar emot data,
pseudomymiserar och kopplar pa befintliga
data/register innan data skickas till oss. 2025-00915-01:
Avsnitt 4.1 Redogor for metod inkl. proceduren,
tekniken eller behandlingen.

Beslut: Godkanns. Qregadata till SCB och VEGA till
forskaren.

Anna-Karin
Bostrom,
Staffan Bjorck

Ovrigt

RS 2025-01368 Kliniskt relevanta studier pa celiaki och
inflammatorisk tarmsjukdom i regionala och nationella
VEGA

Huvudman: Géteborgs universitet / Jovanna Dahlgren
Ansvarig forskare. Karl Mdrild

Tillagg till ett redan godkant arende. Forskaren har fatt
veta att VGR nu lamnar ut ACG och har gjort en
andringsansokan for att lagga pa ACG-data pa sin
population och har fatt ett etik-godkannande for detta.

Beslut: Godkanns.

Lovisa von

Schéele

GOTALANDSREGIONEN

Yﬂ VASTRA
v




Anteckningar Arende

Foredragande

RS 2026-00483 VEGA

Huvudman: Uppsala universitet

Forskare:

Individerna identifieras i RiksAt och StepWise.

Populationen ska samkoras i SCB via pseudonymiserade
personnummer. Onskar dven kostnad — men vi har inte
de uppgifterna. Far en I6pnummernyckel fran SCB for att
ta ut VEGA-data.

Beslut: Godkanns.

Anna-Karin
Bostrom

Allmant uttag/Verksamhetsuttag

RS 2026-02549 Allmant uttag — Svenska artrosregistret
Bestdllare: Ola Rolfson/Oskar Johansson

For Ledprotesregistrets arsrapport 2026 onskar vi lanka
data fran alla ledprotesoperationer (data fran SLR)
utférda under aren 2011-2025 med data fran
Artrosregistret for att kunna redovisa registrering och
deltagande i artrosskola fore ledprotesoperation. Vi har
tillsammans med registerhallare for Artrosregistret och
Socialstyrelsen definierat indikatorn "Patientutbildning
och traning fore ledprotesoperation”, vg se bifogat
dokument. Indikatorn bestar av tre delkomponenter
som definieras i vilken utstrackning patienten tagit del
av artrosskolan. Fran det datauttag som gjorts ur SLR for
arsrapportsproduktion, kommer vi ta samtliga hoft- och

knadprotesoperationer fran 2011-2025. Unik identifiering
sker med personnummer, operationsdatum, typ av

Behandlas pa
eftermote
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Anteckningar Arende

Foredragande

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.

RS 2025-05798 VEGA — Neuromuskulara sjukdomar hos
barn och ungdomar

Ansdkan var uppe pa forra motet.

Det framgar inte | EPM att de inte har godkant for all
data utan endast for specifik data.

Vart forslag ar att lamna ut uppgifter om vard pa Sjukhus
| VGR + data fran habilitering och hélsa men ingen

primarvard.

Det galler en population som identifieras med ICD10-
koder.

Alt 2. Ar att dven ldgga till primarvard.

Beslut: Godkéanns.
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