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Regler for anvandande av uppgifter ur det Svenska Lymfomregistret

Blodcancerregistret bestar av atta olika delregister med av diagnosgrupperna utsedda
registerhallare, och varje delregister har ett koordinerande Onkologiskt Centrum (OC).
Blodcancerregistret utgav 2008-04-21 ett styrdokument, och 2008-10-08 utgav Svensk
Onkologisk Forening (SOF), Svensk Forening for Hematologi (SFH) och den Svenska
Lymfomgruppen (SLG) ett gemensamt policydokument for arbete med kvalitetsfragor inom
maligna lymfom. En del av detta arbete innebdr att utveckla och forvalta regionala och
svenska rikstackande kvalitetsregister inom bl.a. maligna lymfom.

Varje klinik har rétt att via sitt OC disponera sina egna inrapporterade uppgifter,
sammanstallning av data pa regional niva kan ske efterbeslut pa regionméte eller liknande.
SLG utger regelbundet 6versiktliga sammanstéllningar av nationella registerdata. SLG
uppmuntrar anvandande av registerdata for forskningsandamal. Uttag och sammanstéllande
av s data for vetenskapliga syften skall godkénnas av diagnosgruppen, i detta fall Svenska
Lymfomgruppen. Godkannande skall ske pa protokollfort arbetsgruppsmote, antingen fysiskt
eller telefonmote, i bradskande undantagsfall via NLG:s presidium (ordf, vice ordf och sekr).

Anstkan om uttag av data ur det Svenska Lymfomregistret

Ansokan om uttag fran det nationella lymfomregistret (se nedan) kan goras av akademiska
forskare inom eller utanfor diagnosgruppen. Ansokan sker pa bifogade blankett. I de fall
projektet behdver provas av Etikprovningsnamnd (EPN) ar godkannande en forutséttning for
att uttag skall beviljas. Ansokan till SLG kan dock ske innan projektet skickas till EPN.

Regler for uttag ur och anvandande av data fran det Svenska Lymfomregistret

Uppgifter lamnas ut endast om foreskrifterna i Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)
tillampas. Hantering av uppgifterna regleras i tillampliga delar av Personuppgiftslagen (PUL,
1998:204) och Patientdatalagen (2008:355).

1. Materialet far endast anvandas for det i ansokan specificerade projektet. Data far gj
lamnas ut till tredje part.

2. Individuppgifter skall férvaras sa att obehoriga inte kan ta del av dem.

3. Kontakt med vederbdrande patient/person, anhorig el liknande, far inte tas utan

medgivande av den for varden ansvarige lakaren.

Nar projektet ar slutfort skall allt material innehallande personuppgifter forstoras.

| de fall dar registerdata jamfors med kalldata (t.ex. PAD) skall ev diskrepanser

noteras och rattelser skall, i samarbete med registerhallaren, aterforas till registret med

uppgift om foérandringarna.

6. Ev bortfallsanalyser avseende registerdata skall planeras med och godkéannas av
registerhallaren.
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Regler for publicering av data fran det Svenska Lymfomregistret

1. Publicering av projektet skall ske i oberoende vetenskaplig tidskrift. | de fall
sedvanliga krav pa medforfattarskap uppfylls, skall representant fran SLG sta som
medforfattare.

Publicering av data for kommersiella syften ar inte tillaten.

3. I (under)titeln pa publikationen skall st ” —a Swedish Lymphoma Registry Study”. I
de fall registerdata inte anvéands i resultatredovisningen kan det rdcka med ett
acknowledgement.

4. SLG (ordférande? registerhallare?) skall erhalla ett exemplar av det fardiga
manuskriptet innan det sdnds in for publikation fér genomlasning och godkénnande i
de delar som ror registerdata. Manuskriptet behandlas konfidentiellt och atersands
inom tva veckor till forfattaren med kommentar.
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For Svenska Lymfomgruppen

Herman Nilsson-Ehle
Ordforande
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MALL FOR ANSOKAN OM UTTAG FRAN DET SVENSKA LYMFOMREGISTRET

Kort projekt beskrivning
e Dbeskrivning, betydelse
medarbetare
tidsplan
publiceringsplan
ansokan till Etikprévningsnamnd
Ange om godkand, inskickad/kommer att skickas, behovs inte

Vilka data behovs for det aktuella projektet?
Anmalan

Priméarbehandling

Uppfoljning

Redovisa i vilken omfattning registerdata kommer att jamfdras/valideras mot
orginaldata och darmed kunna aterkopplas till registret

Vilka ovriga register blir aktuella for samkérning?
Lagesrapport till SLG:s registerhallare efter 1 ar, dvs ............ méanad ar ...........

Undertecknad sokande ar inférstadd med och kommer att folja SLG:s regler for
anvandande och publicering av registerdata

(namn, institution, datum)

BESLUT

Ovanstaende projekt godkéannes (datum)
Godkénnes inte pga

foljande kompletteringar behdvs

for SLG

ordf registerhallare



