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Vetenskapsradets uppdrag

Ur Vetenskapsradets regleringsbrev for budgetaret 2013

"Infrastruktur for registerbaserad forskning

Vetenskapsradet ska...inom myndigheten bygga upp en verksamhet for att
forbattra tillgangligheten till och underlatta anvandningen av
registeruppgifter for forskningsandamal. Vetenskapsradet ska bista forskare

med information om register och om relevant lagstiftning.”

1 “Registerdata for forskning” (SOU 2012:36)



Arbetet.med uppdraget
-

U Projektet Infrastruktur for registerbaserad forskning

U Projektets tre delar

— Inrattande av ett registerdatarad

— Tillhandahallande av informations-, radgivnings- och utbildningsfunktion for
registerforskning

— Forbattrad tillganglighet till register for forskningsandamal genom samordning av data

O Ny enhet inrattad pa myndigheten fran juni 2015
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* Representanter fran de stora datadgarna och det
nationella forskningsintresset pa hogsta ledningsniva,
exempelvis:

* Vetenskapsradet

 Statistiska centralbyran

e Socialstyrelsen

e Datainspektionen

* Biobank Sverige

* Centrala etikprévningsnamnden
* Sveriges kommuner och landsting
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1 Information och stod genom hela registerforskningsprocessen

1 Information om hur data begérs ut och gallande lagstiftning

O Forteckning over/info om myndighetsregister, kvalitetsregister och
biobanker i Sverige

d Nyheter



Stod till dig som forskar

REGISTERFORSKNING.SE S

STOD TILL DIG SOM FORSKAR REGISTER | SVERIGE OM REGISTERFORSKNING UTBLICK KONTAKT

REGISTERFORSKNING STEG FOR STEG

<

METADATAVERKTYGET RUT
DATAATKOMST
JURIDIK OCH ETIK
KUNSKAPSDELNING

UTBILDNING

Registerforskning.se riktar sig i forsta hand till forskare som vill anvanda registerdata i
sin forskning. Har finns information om register, hur data for forskning begars ut och
géllande lagstiftning. Pa webbplatsen finns ocksa ett verktyg fér att séka och matcha

registerinformation pa metadataniva, RUT. Registerforskning.se ar en del i ett
regeringsuppdrag till Vetenskapsradet.



Registerforskning

steg-for-steg

Definiera och formulera

Formulera
forskningsfrdgan
Konkretisera den forskning
som ska genomforas.
Definiera och formulera

Identifiera data fér att
besvara forskningsfragan

Bestam optimalt

Analysera existerande data
angreppssatt for att studera
" -

fragan, liksom kriterier for
studiepopulation.

och valj data for att besvara
forskningsfragan utifran valt
angreppssatt.

Innan du fortsitter..

Innan du fortsatter...
[1]
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Ansékning och utldimnande

Gor rimlighetsanalys
Se over mojligheten att f&
tillgang till data som behévs i
rimlig tid och till rimlig
kostnad.

Ansokning och utlamnande

e e

Ansck om etikprévning Begar uppgifter frdn
Préva etiska aspekter som registerhdllare
forskningsprojektet Ta kontakt med
aktualiserar. registerhallare for att begara
ut registerdata.

Utlamnande och lankning av
data mellan re:

ter
Data tillgangliggors efter att
en skadeprovning gjorts
utifrdn respektive myndighets
regelverk

Analysera och uppdatera



Om registerforskning

Engelsk version under
arbete

REGISTERFORSKNING.SE a

UTBLICK KONTAKT

OM REGISTERFORSKNING

STOD TILL DIG SOM FORSKAR REGISTER | SVERIGE

VARFOR BEHOVS REGISTERFORSKNING?

......

EXEMPEL PA REGISTERFORSKNING

FORSKNINGSETIK

INTEGRITET OCH UPPGIFTSSKYDD

VETENSKAPSRADETS UPPDRAG

Registerforskning.se riktar sig i forsta hand till forskare som vill anvanda registerdata i
sin forskning. Har finns information om register, hur data for forskning begars ut och
géllande lagstiftning. P4 webbplatsen finns ocksa ett verktyg for att séka och matcha

registerinformation pa metadataniva, RUT. Registerforskning.se ar en del i ett
regeringsuppdrag till Vetenskapsradet.



Register Utiliser Tool (RUT) -

Verktyg for att utforska svenskarégister och blgpanker
- pa metadata-niva b

RUT visar registers struktur och innehall pa variabelniva samt
variablers betydelse och representation
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“Metadataverktyget RUT

« utvecklas for att utforska innehallet i svenska register och biobanker pa variabelniva
« forskare ges idag tillgang till en betaversion

« information i form av metadata - data om data
* enskilda matvarden och personuppgifter finns inte

« innehaller metadata fran ett antal register fran
- Statistiska centralbyran (RTB, UTB)
- kvalitetsregistren (DIABETES, RIKSSTROKE, HAKIR)

« metadata fran biobanker och Socialstyrelsen i nasta innehallsrelease
+ UBB Swedeheart, UCAN
+ Dodsorsaksregistret

« pagaende
* Lakemedelsregistret
+ REUMA
* Kl Biobank
* |oT — Inkomst och taxering
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Innan man paborjar ett forskningsprojekt kan man behova svar pa vissa fragor:

« Kan registerdata anvandas for att besvara min forskningsfraga?

« Vad finns det for data?
« | vilka register finns data?

« Vad betyder registervariablerna?
* Betyder de samma sak i olika register?
« Kan data i olika register kopplas ihop?
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Motsvarande fragestallningar fér biobanker och biobanksprov

Forskardata
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Vilken variabel dnskar forskaren fa utlamnad?

Har vi samma bild av betydelsen av det variabeln mater?

For vilken tidsperiod behover forskaren data for variabeln?
Fanns variabeln i registret under hela perioden?

Fanns den for den population som forskaren efterfragar?

Hade den samma betydelse under perioden?

Moter vardemangden/kodlistan forskarens behov?

Paverkar férandringarna av vardemangden/kodlistan forskarens
mojligheter att anvanda variabeln?
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RUT i forskningsprocessen

Att reducera “time-to-data”

e ——— L
— -—_
-
- ~ -~
- -~

- S~

_.-~"" Definiera Ansékning ">~ Analysera &
o & & "\, uppdatera
/ . \

( formulera utlamnande !
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Publicera
Avsluta projekt

Formulera Bestdm |dentifiera data Ansdkan Begdr uppgifter Utldmnande
forskningsfragan studiedesign for att besvara etikprovning fran &
och definiera forskningsfragan registerhallare lankning
population

* Reducera tiden for att forsta variablernas betydelse och representation
* Reducera tiden for kommunikation med registerhallare innan utlamnande




Begrepp Populationer Variabler

Betydelse METADATA Kallor
Historik Vardemangder — Kodlistor - Historik Historik
Etisk prévning Skadeprovning Utlamnande
Arlanda
241.22.34. i,
. 97232 4 34.56 9
75-985
o122 %4 DATA .
Goteborg
12-68-98-245 15 D %

12-68-98-245 55690.52




Vart finns variabeln? | vika populationer? Vad betyder variabeln?

o
Innehall/struktur Betydelse
Register, Population, Begrepp,
Objekttyp,Variabel begreppsmodell
Vilket objekt mditer den? For vilka tidpunkter? , .
(Komplikation, Operation...) Har betydelsen férdndrats? :j g;;;gr/;t;n?text ér den
Variabel
Vilken virdemdngd
anvdinder den? Vilken version? Bortfall? Téckningsgrad?

Referentiellt
metadata

Hur kan variabeln anvdndas? Ar den baserad pé en

. D
(Kvotskala, Nominalskala, Ordinalskala...) klassifikation? Vilken metod har anvénts:



Harmontsering

Lyfta fram likhetef & skillmader for bedomning

" Harmonisering inom
£ . S
( studie )

RUT visar likheter och skillnader mellan _/.-/

variabler B

Kvalitetsregister
Variabler

Definition & representation

SOS Variabler

Definition & representation

SCB Variabler

Definition & representation
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Bakgrund:

Cancer ar associerat med en forhojd risk for trombos.
Flera mekanismer bakom detta samband har foreslagits,
bade rérande cancern i sig och behandlingen av denna.

Forskningsfraga:

Kan man hitta prognostiska markorer for stroke via
analyser av blodprover tagna fore, under, och efter
cancerbehandling?

RUT-anvandning:

Utvardera biobanken U-CAN och kvalitetsregistret
Riksstroke som underlag for studien. Innehaller register
och provsamlingar det vi behover for var studie?



POPULATIONER - PROVER - VARIABLER

2010-

Blodprover (plasma)

Tid fran provtagning till -80 frys
<1tim

Specifika rortyper




Demo
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RUT m\etadﬁaata vid kommunlkatlon

K Vilken variabel énskar forskaren fa utiamnad? \

* Hawvi samm@&baadzatademg\t@i@wwwaha mater?
i Gem%ﬁmﬂwm%&‘%@ IRrSQRRAIBRS for variabeln?

* | GemerpasuiithRny fEtiSARROBERRISR @S
« | Gemeasandhildsddigameriashneirafotmakensdbdrigdata gar att mota.
«  Gemdirsgrriagitimmacpitdelasmridtiorrie’edar variabeln finns.

«  GeméMughYBIGtRA GAREBNIAN AEMRIEIBRPAAANLS och hur dess
wanawsrk&&éweawmmmmmmd"stan

forskarens majligheter att anvanda variabeln?
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kom Q‘nentforg?stodja forskaren i processen —

FORSKARYTA - STATISTIKPRODUKT

L JC




R‘EJ‘T F“b*rs karyta

2nvandning av metadata i processen —

Semantik/Metadata \

ATl

Studievariabler

/@
@ Harmonisering

Kod
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Regfo.se . _
och RUT Arendehanteringssystem

Validerade
forskningsmiljoer
- RUT
myndighets-
system

Formulera Etik - Skade - Nyckelhantering & Utlamnande Dokumen-
forskningsfraga prévning prévning bearbetning tation
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