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Temadag: Danmark er kendt for sine registerdata. Men er det snart fortid?

På vegne af de fire sundhedsvidenskabelige dekaner
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�Kan ikke undgå gentagelser

�Dækker alle 8 universiteter?

�Sundhedstyngde – 4 fakulteter

HVAD VIL JEG TALE 
OM?
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� Mange dataregistre

� Høj datakvalitet/dækning

� Sammenhænge/kombineres

� Afgørende effekt på borgernes liv

� Universiteterne spiller stor rolle

REGISTERDATA - EN DANSK 
SKATTEKISTE
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”Registerforskning handler først og fremmest 
om borgerne og er til for dem. Det er for at 
udvikle velfærdssamfundet på baggrund af 
fakta - tilpasset danske ønsker og forhold.”

Vigtigt budskab fra mange
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� Skal komme borgere til gavn

� Samfundet skal have tillid 

� Forskerne skal udvise respekt

� Anonymiteten skal bevares

� Sikkerheden skal i top!

� Universiteterne leverer varen!

MEN SKATTEKISTEN SKAL BRUGES MED 
OMHU!
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� Anerkender borgerbeskyttelse

� Bekymrede for danske fortolkning!

� Så lav kloge danske særregler

� Risiko for tab af stor viden

EU DATABESKYTTELSESPAKKEN OG 
UNIVERSITETERNE? 

MISBRUG AF 
FORSKNINGSDATA 

IKKE ET REELT 
PROBLEM I DK! 
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”Vores største bekymring ved databeskyttelsespakken 
er, at der lægges stramme samtykkeregler ind over brug 
af sundhedsdata. Det vil påvirke forskningen negativt i 
en tid, hvor de danske sundhedsdata kan få større 
betydning end nogensinde”. 
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UNIVERSITETERNE STOR ROLLE I 
REGISTERFORSKNING

• Registre, databaser, biobanker
• Knowhow, infrastruktur
• Fundraising, internat. samarbejde
• Uddanner forskere på højt niveau
• Interdisciplinære tilgang
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Er det forskning eller frustrationer der fylder?

• Fungerer bedre i dag
• Generering af data professionaliseret 
• Godkendelsesprocedurerne smidiggjort
• Leverancetiderne faldet
• Øget nationalt/internationalt samarbejde
• En række udfordringer og barrierer
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Udfordringer og barrierer – enkelte eksempler

• Uens regler for adgang til data 
• Snævre data udtræk
• Tilgang patientdata i elektroniske journaler
• Store datamængder – infrastruktur/datasikring
• Økonomi (opgradering, drift)
• Dk lille land -> nordisk samarbejde (registre)



AARHUS
UNIVERSITET

AU

Danmark har forudsætningerne for at sikre 
registerforskningen på højt internationalt plan

Unikt materiale 
Få matcher det 
Enormt potentiale

Forståelse 
og accept i 
samfundet

Sikkerhed! Information!
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Dilemmaet

Den enkelte borgers synspunkt

Enkeltes data sammen med andres  -> 
vigtig information for den enkelte, familien 

og andre borgere - nu og i fremtiden! 
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• Støtter den Danske Roadmap
• Lokale/Nationale/Eur. infrastrukturer
• Store datamængder – HPC
• Uddannelse og kompetencer
• Få barrierer og stor sikkerhed 

Universiteternes holdning -> 
Infrastruktur 
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Registerforskning og universiteterne - opsamling

• Sikre forsat afgørende effekt på borgernes liv
• Registeradgang helt afgørende for PM satsningen
• Maks. sikkerhed + fleksibel/enkel dataadgang
• Sikre  tilstrækkelig infrastruktur
• Kobling af biobanker og registre (Norden)
• International samarbejde (datamængder)
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KAN VI SIKRE DE DANSKE 
REGISTERDATA?

JA – hvis vi 
står sammen 

!
Universiteterne 

vil bidrage!


