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RIKTLINJER FOR UTLAMNANDE AV DATA FRAN SVEDEM

Data som é&r inregistrerat fran deltagande enheter i SveDem finns lagrat pa en server vid
Uppsala Clinical Trial center, UCR, Uppsala Universitet. Registrets databas uppdateras
regelbundet. Registrerande enheter ager sina egna data. For att erhalla data fran enskilda

enheter kravs tillstand av respektive verksamhetschef.

Data som lamnas ut fran SveDem &r av tva huvudtyper.

Den ena &r aggregerade eller pa annat sétt forandrade sa att de inte kan knytas till en enskild
individ. Dessa data &r i Personuppgiftslagens mening inte personuppgifter och kan som regel
hanteras utan sekretesskydd.

Den andra typen ar alla uppgifter som direkt eller indirekt (t.ex. via kodlistor eller pa annat
satt mojligt att identifiera en enskild individ) utgors av personuppgifter och omfattas da av
PUL:s regelverk. Dessa innebér bl.a. att utlimning av uppgifter avsedda for forskning &ar
mojligt forst efter godk&nnande av forskningsprojektet av en Etikprévningsndmnd. Data
maste da t.ex. i fraga om sekretess behandlas i enlighet med den godkénda ansokan.
Utlamnande av personuppgifter for annat andamal sker efter en individuell prévning.
Principiellt sker sadan utlamnade enbart med stod av lag dvs det skall finnas lagar eller

liknade bestdammelse som visar att mottagaren &r behorig och har ratt att ta del av uppgifterna.

Det finns en blankett for respektive situation som skall anvéndas vid ansdkan om utlamnade

av data fran SveDem.

Ett forsta steg nar man planerar utnyttja SveDem-data &r att kontakta SveDems registerhallare
for en diskussion och for att erhalla en ansokningsblankett for datauttag ur SveDem.
Blanketten finns dven pa www.svedem.se. Blanketten skickas ifylld tillbaka till SveDems

kansli. Dérefter fattas beslut av SveDems styrgrupp om uttaget kan beviljas.

De som far ut variabler har ratt att bearbeta dessa men far ej distribuera filen till ndgon annan.
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TIDSGRANS
En Kkort rapport om hur data frdn SveDem har anvants skall tillstallas SveDems kansli inom
ett ar efter att tillstdnd givits. | de fall data inte bearbetats inom ett ar efter det att tillstand for

analys beviljats, kan Styrgruppen for SveDem omprova tillstandet.

PUBLICERING

All publicering skall ske i enlighet med dokumentet "Policy for forfattarskap i vetenskapliga

publikationer” daterat 2011-01-01, som finns pa hemsidan www.svedem.se.

Kopia pa rapport eller publicerad artikel skall skickas till SveDems kansli.
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