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v’ Efterar 2016, du er midt i tyverne og en forskerspire

v ?? Hvor hyppigt har diabetes patienter bevaegeapparatssymptomer/sygdomme og
hvad er konsekvensen for denne patientgruppe?

v @nskes: En spgrgeskemaundersggelse blandt to sygehuses diabetes patienter,
journaloplysninger om sygdomsdebut, diabetestype, behandling og HbA1C

v' Lyder det farligt??

v' OUH og Sydvestjysk Sygehus’ ledende overlaeger giver accept af projektet. Patienter
registreret fra de to afdelinger i to databaser der leverer data til RKKP og LPR
angaende besag pa afdelingerne kan kontaktes identificeres og kontaktes

v' Sa langt sa godt?
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v Sygehusijurister: Journalopslag kreever samtykke
v' Elektronisk spargeskema designes, beder om samtykke
v Videnskabsetisk Komité ansgges
v’ Svar: Spargeskemaundersagelser er ikke anmeldepligtige
v' Jurister: Data kan traekkes fra RKKP alene med tilladelse fra Datatilsynet
v" RKKP: Vi deltager kun i projekter med videnskabsetisk godkendelse
v Diagnosekoder + CPR-nr traekkes fra afdelingerne
v' Jurister og Sundhedstyrelsen — dette er at opfatte som journaldata

v' Ansg@gning om data fra LPR sendes til Sundhedsstyrelsen, forventet behandlingstid
10-20 uger
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v' Der er skaffet Ianmidler til at du kan drive forskning i et ar
v' Der er fundet midler til drift og sekretaerbistand
v Du har veeret ansat i 4 maneder

v MEN
v" Projektet er ikke kommet ud af stedet

v" Ingen af vejlederne kan overskue hvordan det kan bringes videre
v" Institutlederen involveres
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Videnskahsetiske Komite Loy

) OphavsretsiovenSundhedssiyrelsen
Danish Gode of Conduct for Research Integrity
Bekendtgerelse om sikkerhedsioranstaltninger
Patentiovgivning



We, none of us know what man'’s future will bring,
But his previous history shows,

That he is clever enough to do any damn thing,
That he is foolish enough to

propose

Piet Heln
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v Ny lovgivning pa ve;

v' Sundhedsdatastyrelsen har et bedre ry end for
v' Danmarks Statistik har et godt ry

v' En indgang for forskerne?

v Behov for infrastruktur
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UDDANNELSE EFTERUDDANNELSE FORSKNING AKTUELT SAMARBEJDE BIBLIOTEK OMSDU INFORMATION TIL...

()PEN

Odense Patient data Explorative Network

OPEN hjzlper sundhedsvidenskabelige forskere i Region Syddanmark med

dataindsamling, biobank, registerdata og formalia omkring deres forskningsprojekter

OPENSs projekter

OPEN Biobank REDCap

OPEN Advice

Se dlle projekter Opbevaring af biclogisk

optaget i OPEN her materiale Databaselosning

Radgivning til forskere

Q A1
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OPEN - Odense Patient data

Explorative Network
OPENSs faciliteter
Ansegning til OPEN
Vejledninger

Kurser & seminarer
OPENSs projekter
Afsluttede projekter
Forskningspublikationer
Hvad er OPEN?
Medarbejdere
Nyheder

Kontakt

OPENSs Forskningsenhed

Nyttige links

DU



Vision

Other researchers world wide

Cohorte 1 E N
Cohorte 2 Other local researchers

Cohorte 3 Researcher

Biobanks - Patient data
83" Universitetshospital LA
Svendborg Sygehus Public registries SDU &


http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/6/6b/Rotating_globe.gif

Organisationsdiagram for OPEN

Region Syddanmark

Odense Universitetshospital

Syddansk Universitet

Sundhedsvidenskabelige fakultet

Klinisk Immunologisk afd. Klinisk In}mﬁ/\
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7 L\
Leder OPEN : :
Forskningsleder Forskningsleder
for Epi, Reg. & $gpl. for CEM
Videnskabeligt Videnskabeligt
personale personale
\
Funktionsleder: Funktionsleder: Funktionsleder: \QEM-ansvarIig
Datamanagement & IT || OPEN Registry Projektkoordinering, Adm.
& Personale

Kvalitetsansvarlig

Datamanagere Biostatistiker GCP-projektkoordinator
Register- Administrativ Sekretaer - ,
datamanagere Studentermedhjaelper Klinisk Forsknings Enhed
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Svendborg Sygehus

SDU+

Funktionen som kvalitetsansvarlig og GCP-koordinator varetages pt. af samme person



O P E N Odense Patient data Explorative Network
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OPEN - Odense Patient
Explorative Network

OPEN's facilities

Application to OPEN

Guides

o PEN Courses & seminars

OPEN's projects
Finalized projects

Supports vour research Research publications
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i Number of OPEN projects 517
Number of persons with specimens in the biobank 28,985
h Unit
g Number of specimens in the biobank 620,856 e
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O P E N Odense Patient data Explorative Network

Servicemal:

« Alle henvendelser svares endeligt eller forelgbigt inden for to hverdage
« Optagelsesmgade indenfor en uge efter henvendelse

« Datamanager opstartsmade en uge efter optagelsesmgde

« Alle dataudtreek afvikles inden for 5 hverdage

 Alle biobankprgver udleveres indenfor hgjst 20 hverdage
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v Ny lovgivning pa ve;
v' Sundhedsdatastyrelsen har et bedre ry end for
v' Danmarks Statistik har et godt ry
v' En indgang for forskerne?
v' Infrastruktur
v" Incitamenter for forskerne
v' Fa ventetiden ned!
v Det skal veere nemt at gare det rigtige!
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