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En historie der indebærer en tidsrejse 
 Efterår 2016, du er midt i tyverne og en forskerspire 

 

 ?? Hvor hyppigt har diabetes patienter bevægeapparatssymptomer/sygdomme og 
hvad er konsekvensen for denne patientgruppe? 

 

 Ønskes: En spørgeskemaundersøgelse blandt to sygehuses diabetes patienter, 
journaloplysninger om sygdomsdebut, diabetestype, behandling og HbA1C 

 Lyder det farligt?? 

 

 OUH og Sydvestjysk Sygehus’ ledende overlæger giver accept af projektet. Patienter 
registreret fra de to afdelinger i to databaser der leverer data til RKKP og LPR 
angående besøg på afdelingerne kan kontaktes identificeres og kontaktes 

 Så langt så godt? 
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Ikke helt! 
 Sygehusjurister: Journalopslag kræver samtykke 

 Elektronisk spørgeskema designes, beder om samtykke 

 Videnskabsetisk Komité ansøges 

 Svar: Spørgeskemaundersøgelser er ikke anmeldepligtige 

 Jurister: Data kan trækkes fra RKKP alene med tilladelse fra Datatilsynet 

 RKKP: Vi deltager kun i projekter med videnskabsetisk godkendelse 

 Diagnosekoder + CPR-nr trækkes fra afdelingerne 

 Jurister og Sundhedstyrelsen – dette er at opfatte som journaldata 

 Ansøgning om data fra LPR sendes til Sundhedsstyrelsen, forventet behandlingstid 
10-20 uger 
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STATUS MARTS 2017 
 Der er skaffet lønmidler til at du kan drive forskning i et år 

 Der er fundet midler til drift og sekretærbistand 

 Du har været ansat i 4 måneder 

 

 

 MEN 

 Projektet er ikke kommet ud af stedet 

 Ingen af vejlederne kan overskue hvordan det kan bringes videre 

 Institutlederen involveres  
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Styrelsen for 

Patientsikkerhed 
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Hvad skal vi med al den lovgivning??? 

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 Hein 
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 Ny lovgivning på vej 

 Sundhedsdatastyrelsen har et bedre ry end før 

 Danmarks Statistik har et godt ry 

 Én indgang for forskerne? 

 Behov for infrastruktur 
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Biobanks Patient data 

Cohorte 1 

Cohorte 2 

Cohorte 3 

Public registries 

Researcher 

Other local researchers 

Other researchers world wide 

Vision 

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


Organisationsdiagram for OPEN 
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Servicemål: 

• Alle henvendelser svares endeligt eller foreløbigt inden for to hverdage 

• Optagelsesmøde indenfor en uge efter henvendelse 

• Datamanager opstartsmøde en uge efter optagelsesmøde 

• Alle dataudtræk afvikles inden for 5 hverdage 

• Alle biobankprøver udleveres indenfor højst 20 hverdage 
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 Ny lovgivning på vej 

 Sundhedsdatastyrelsen har et bedre ry end før 

 Danmarks Statistik har et godt ry 

 Én indgang for forskerne? 

 Infrastruktur 

 Incitamenter for forskerne  

 Få ventetiden ned! 

 Det skal være nemt at gøre det rigtige! 
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TAK FOR 
OPMÆRKSOMHEDEN! 
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