Y

Vetenskapsradet

INFRASTRUKTURER FOR

REGISTERBASERAD FORSKNING
Biciiaiaaas

iLUUUUJUiUWeg|sterforskn|ng se och RUT
gRsiiiacenaliy

|ssazaclananals
,_VHHHEB FAH
_— Maria Nilsson
!1 ] ﬂ 1 [ §§ L Enheten for registerforskning

== o] B IVR O Vetenskapsradet

Uppsala 6 september 2016




Vetenskapsradets regeringsuppdrag

Vetenskapsradet ska forbattra forutsattningarna att anvanda
registerdata i forskning.

Det gOr vi genom att:

A Inréatta ett registerdatardd som agerar radgivande i policyfragor (2014)

A Utveckla en informations-, radgivnings- och utbildningsfunktion for
registerforskning

A Arbeta for att forbattra tillganglighet till register for forskningsandamal
genom samordning av data




Forskarens utmaningar

Innan man paborjar ett forskningsprojekt kan man behova svar pa vissa fragor:
A 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?

To To To To o

Hur begara ut data?

Behover jag sarskilda tillstand?
Vilken lagstiftning géaller?
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Registerforskning.se

nationell ingang for registerforskning

Definiera och formulera
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Forteckning dver myndighetsregister,
kvalitetsregister och biobanker i Sverige
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FORORDNING OM KONFERENS OM SOKNING ONLINE EFTER WEBBPLATSEN
DATASKYDD BESLUTAD REGISTERFORSKNING REGISTER OCH METADATA REGISTERFORSKNING.SE
SN MOILIGT SKA GE FORSKARE STOD

Ansokning och utlamning




REGISTERFORSKNING.SE Qe 2

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

REGISTERFORSKMING STEG FOR STEG

HITTA RATT REGISTERDATA

DATAATKOMST

JURIDIK OCH ETIK

KUNSKAPSDELMING

UTBILDNING

Registerforskning.se riktar sig i férsta hand till forskare som vill anvanda registerdata i
sin forskning. Har finns information om register, hur data for forskning begéars ut och
gallande lagstiftning. Webbplatsen utvecklas under 2016 och kommer att kompletteras
med ett verktyg for att séka och matcha registerinformation pa metadataniva.
Registerforskning.se dr en del i ett regeringsuppdrag till Vetenskapsradet.

LAS MER

REGISTERFORSKNING STEG FOR STEG

| var processbeskrivning hittar du stéd i varje steg i processen for att identifiera, begéra
ut och anvanda registerdata samt information om de réattsliga kraven. Processen bestar

av 11 steg grupperade i fyra dvergripande grupper.



. RegisterUtiliser Tool (RUT)

RUT ar ett verktyfpr att utforska innehallet i svenska register och
biobanker pa variabelniva

Informationen ar | form av metadatadata om data vilket betyder att
enskilda matvarden och personuppgifter inte syns

Prototypen innehaller idag metadata fran nagra av Statistiska
Centralbyrans register och kvalitetsregister

Metadata fran biobanker &r pa vag in

Prototypen testas t. 0. m. oktober



A RUT kan underlatta planering av ett registerforskningsprojekt
A RUT ger informationm registrens innehall:

- variablers betydelse, definition, vardemangd
- typ avstatistisktobservationsobjekt

- historik

- populationer

- Insamlingscykler

A Detta leder till att forskaren lattare kan
- Identifiera vilka data som finns tillgangliga
- forsta om data kan anvandas till att besvara forskningsfragan
- forstaom register kan lankas
- kommunicera med registerhallaren
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Soka variabler 1 RUT

RUT TESTVERSION f 2. UTFORSKA 3. ANALYSERA 4. EXPORTERA Ge aterkoppling

Sok variabel Leta | register

Begransa din sokning, om du vill, genom att ange ett tidsintervall.
Skriv sedan in vad du soker efter (till exempel variabel, begrepp eller beskrivning).

Tidsperiod:
1900-01-01 = -2099-12-31 5|
® alla variabler som farekommit under pericoden.

Endast variabler som ar aktuella under hela perioden.

[ ingrepp ] Q

Du har sékt pa: ingrepp
27 resultat hittades

Ingar_Studie
Ingar i studie (endast om aktuellt)

annan



Soka variabler 1 RUT

RUT TESTVERSION .SC 2. UTFORSKA 3. ANALYSERA 4. EXPORTERA Ge aterkoppling

Sok variabel Leta i register

Hitta register som finns i RUT:

Tidsperiod:
1900-01-01 - 2099-12-31 5]
* Alla variabler som férekommit under perioden.

Endast variabler som ar aktuella under hela perioden.

Registeragare:

Stockholms lans landsting v
Register:
Handkirurgiskt kvalitetsregister ¥ | Registerbeskrivning...

Subregister:

HAKIR Grundregistrering v

Utforska register Variabellista



Strukturell vy av ett register

RUTTESTVERSION 1.S0K [N 3. ANALYSERA  4.EXPORTERA Ge aterkoppling Hjélp ? urval 2 # Ta bort alla
Vardgivare | region x
valj register: Vélj subregister: Valj period Patient | fatt_enkat x
Handkirurgiskt kvalitetsregi v HAKIR Grundregistrering v 1900-01-01 2009-12-31 Spara period Uppféljning | arm_hand_main x

® Alla variabler som férekommit under perioden.

Endast variabler som ar aktuella under hela

Regsterstruktur variablers betydelse perioden: + Nytt urval Analysera urval
Pl BESKRIVNING [ELGTITIN (T41N::3
AT ~ T /7 AnvéndariD v - VAS
Har /Haf Mater
. p - . L
S > UMK BESKRIVNING POPULATIONER
Exklusion v £ \ N
Operela\s hos \ —— . )
Objekttyp: n Variabel
Har ) \J u;:pfdun/ilng av
4 Vardgivare A /
-
- region
sjukhus v
\

- v Beskrivning

Diagnos v — s > Operati v <
'>) N T - Sjukvardsregion
- RN T
Kategeriserar cem?‘mﬁ,, Kat;goriﬁ\e\ra. Definition
J Sammanslagning av kemmuner i ett lan med uppgift att skota

-~ | N
.

:‘ hilso och sjukvarden.

Operationsked v

=2 Operatar - Operationstyp
Vardemangd: Sjukvardsregion
Uppgift saknas
Domantyp: Beskriven

Vardetyp: MNominellt varde
Giltighetstid: 2010-02-01- 2099-12-31

Lagg i urval

Insamlingsmetod: Longitudinal



RUTTESTVERSION  1.50K JFMUGGEETVNN 3. ANALYSERA 4 EXPORTERA
Vilj register: Vilj subregister: Vilj period:
| Handkirurgiskt kvalitetsregi ¥ | |HAKIR Grundregistrering ¥ ‘1900-01-01 H2099-12-31 |

*®' Alla variabler som forekommit under perioden.

Endast variabler som &r aktuella under hela

perioden.
Registerstruktur Variablers betydelse
AnvéndarlD v
Adress v R.,, /_7f
Har Har
. /
5 Patient v & Har “> Uppféljning
Kq h/ /\‘ / :
an ha SN
/ VAN !
P / \ /
Exklusion v 7 \ /
/ Opereras hos /
\ /
/ \ /
N\ /
\ /
Har N Uppféljning av
Vardgivare A ’/'
/
/ m /
/
/ sjh_kod /
/ iukhi v /
// sjukhus /
/
/
L
Diagnos v —Fb d
Medfor
~
Kategoriserar ! . \ .
Genomfor Kategoriserar
| .
| N
|
\
| N
| .
Operationskod v |
Operator v

[~ T4+ Tromczoon

Ge aterkoppling Hjalp ?

Spara period

Mater

~
o
N

Mater

AN

~_

- VAS
-

\ QuickDASH

~ Komplikation v

Operationstyp v

v

urvalz ¢ Tabortalla *
Vardgivare | region X
Patient | fatt_enkat x
Uppféljning | arm_hand_main x

>

BESKRIVNING POPULATIONER

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT ¥
HANDKIRURGISK OPERATION VID HANDCENTER
GOTEBORG FROM JANUARI 2015

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT ¥
HANDKIRURGISK OPERATION VID CAPIO
LAKARGRUPPEN AB | OREBRO FROM DECEMBER

2014

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT ¥
HANDKIRURGISK OPERATION VID OREBRO
UNIVERSITETSSJUKHUS FROM JANUARI 2014

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT ¥
HANDKIRURGISK OPERATION VID SAHLGRENSKA
UNIVERSITETSSJUKHUSET FROM NOYEMEER

2012

«

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT
HANDKIRURGISK OPERATION VID NORRLANDS
UNIVERSITETSSJUKHUS FROM NOYEMEBER 2012

«

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT
HANDKIRURGISK OPERATION VID AKADEMISKA
SJUKHUSET | UPPSALA FROM JANUARI 2012

«

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT
HANDKIRURGISK OPERATION VID SKANES
UNIVERSITETSSJUKHUS FROM JANUARI 2012

«

FOLKBOKFORDA PERSONER SOM GENOMGATT
HANDKIRURGISK OPERATION VID
UNIVERSITETSSIJUKHUSET | LINKOPING FROM




Vy med variablers betydelse




