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* Enindgang til Sundhedsdata

* Det landsdaekkende datalandkort

”Vi er pd vej men er ikke ndet i
mdl endnu”
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Baggrund
En indgang til Sundhedsdata

Vi skal ggre det nemmere for

forskerne SUNDHED ‘ k -
| FREMTIDEN - .
ANSVARLIG ‘

f

BRUG AF DATATIL GAVN FOR PATIENTEN

1148 Regionale ¢ - &
Danske sundhedsdata skal bruges Datastottec¢ s

. y
b d Centrenes funktion i forhold til at understatte
e re mere brug af Personlig Medicin i sundhedsva

- til gavn for patientbehandlingen —

Ledelsesforum for Medicinsk Sundhedsfor:
De fem regloner De Sundhedsvidenskabelige fak
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Baggrund
En indgang til Sundhedsdata

\ A

Vi skal ggre det nemmere for )

Danske sundhedsdata skal bruges
bedre
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EN Indgang til Sundhedsdata

feellesnationalt initiativ

Malet:
 Bedre overblik over sundhedsdata

* Understgtte en let og sikker adgang til
sundhedsdata
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SUNDHEDSMINISTERIET

Sundhedsministeriet
sum.dk

EIER

Patientoplysning til forskning
Lees mere her

YNV

MATIONAL
VIDENSKABSETISK
KOMITE

National Videnskabsetisk Komité
nvk.dk
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Hvem star bag

EEEE

Danske Regioner

regloner.dk

NATIONAL

VIDENSHABSETISK

KOMITE
De videnskabsetiske komitéer
nvk.dk

NATIONALT
GENOM CENTER

DANISH NATIONAL
CENOME CENTER

Nationalt Genom Center
ngc.dk

DANMARKS
NATIONALE
BIDBANK

Danmarks Nationale Biobank
natlonalblobank.dk
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SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Forskerservice
sundhedsdatastyrelsen.dk/forskerservice

(OPEN

e Patient s Expiscties etk

Open Patient data Explorative Network
sdu.dk/da/kl/open

(OPEN

Open Patient data Explorative Netwark
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Region Hovedstaden
reglonh.dk

STATENS
SERUM
INSTITUT

Statens Serum Institut
ssl.dk

REGIONERNES BID- 0G GENOMBANK

Regionernes Bio- og GenomBank
regloner.dk/rbgh

&) rkkp

reisoner s knshe kvabistndok g

Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram
rkkp.dk
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SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Sundhedsdatastyrelsen
sundhedsdatastyrelsen.dk
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En indgang til sundhedsdata

Overblik, vejledning og ansegning

e

Sundhedsdata til forskning
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Sign Up
For Updates

En indgang til sundhedsdata

Overblik, vejledning og ansegning

e

Sundhedsdata til forskning

oo Ul sundhedsdata? Hyag ska nin ansegnin
/ €Nolde? ( g hvilke godkendelser er nedvendia
Fin, Information og pi til din ar
\ J Slilsundhedsdata, gy
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VEJLEDNINGSFUNKTIONEN

* Pilotprojekt lanceret 1. oktober 2021

* Indledende vejledning til private og offentlige forskere

Kontakt os her

Telefon: +45 24 94 79 69

Mandag - Torsdag kl. 09:00 - 16:00
Fredag kl. 09:00 - 15:00

Kontakt Vejledningsfunktionen via mail
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Datalandkort

FORMAL

Opdateret metadata

Reglster
Reglster
Register
Reglster
Reg|ster Reglster
Reglster
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Etablere en Igsning der udstiller et samlet overblik
over danske datakilder til brug for sundhedsforskning

i.e. et metadatakatalog...




| DAG....

Data udstilles decentralt

Tidsforbrug til planlaegning

Ukendte datakilder overses

Forskellige standarder
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Spgbart

Standar-
disering

Metadata-

katalog

Inspiration
skilde

Inter-
nationalt
udstillings-
vindue

Sammen-
stilling pa
tveers

Opdate-
rede
datakilder
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\'((_—)I - & @ |® #. httpsy/fwww.danishhealthdata.dk - €r|

COPENHAGEN
HEALTHTECH BLIV INSPIRERET FIND SUNDHEDSDATA OM ORGANISATIONEN DA | EN

CLUSTER

UDGANGSPUNKTET...

FA OVERBLIK OVER 160 DATABASER

Udforsk de danske
sundhedsdata

S ey S

Find relevant datasast Anseg om adgang
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INSPIRATIONEN...

Datakilder

Her finn
er du ulike typer datakilder. Sentrale helseregist
re,

medisinske kvalitetsreqi
. STegistr
Sosiogkonomiske data, ® helseundersokese, bokanker og

\ 101 treff
|
I

i 40-aringsundersokelsene
(
|

40-3ringsundersekelsene foregikk over hele landet og hadde i hovedsak fokus p3 hjerte- og karsykdommer og risikofaktorer for
‘ disse. Undersakelsene ble giennomfert i perioden 1985-1999.
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DATAINDHOLD
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Data s@ges udstillet pd variabel niveau
Fokus pd standardisering af data i udstillingen

Fokus pd datakvalitet og implementering af
principper for FAIR data




DATALANDKORTET V1.0

benbrud

Opret ny liste

Vis kun opdaterede datakilder (i)

1990 ~ 2020 ~
® CPR(SDS)
® [ | t_person @
8 Landspatientregisteret (SDS)
s [t adm @
» Mt diag ®
8 Sygesikringsregisteret (SDS)
® [ t_ssik ®

Research 2022 (6)

Navn Beskrivelse
E) v_cpr *

Personnummer (pseudonomiseret)

E) k_recnum * Recordnummer (LPR-identnummer)

(© c_adiag

Aktionsdiagnose

@ v_recnum Recordnummer (LPR-identnummer)

© c_diag Diagnosekode

(& c_diagmod * Diagnosekode

@vrige variabler (11)

Navn Beskrivelse

@ v_pnr_encrypted * Personnummer {pseudonomiseret)

(® d_foddato Fedselsdato

Ken 1968

(® c_kon

Tabel

t_adm

t_adm

t_adm

t_diag

t_diag

t_diag

Tabel

t_person

t_person

t_person

Register

Landspatientregisteret

Landspatientregisteret

Landspatientregisteret

Landspatientregisteret

Landspatientregisteret

Landspatientregisteret

Register

CPR registeret

CPR registerat

CFPR registeret

FAIR
[ | w
[ ] v
[ ] v
| v
B v
[ ] v
FAIR
| ~
| v
| v




SAMARBEJDE

Dialog om udviklingen med dataansvarlige

Support til opseetning af automatisk opdatering
mellem datakilder og datalandkort

Udvikling af guidelines vedr. principper for FAIR data
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2021
Afpravning af
system pa
udvalgte registre

PROCES

2022
Udvikling,

opsatning og
lancering

E—

2023 og frem
Yderligere
udvikling og
inklusion af
flere registre
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BAG OM PROJEKTET

Arbejdsgruppen

- Open Patient data Explorative
Network, Region Syddanmark
(projektleder)

- Enhed for Sundhedsforskning og
Innovation, Region Hovedstaden

- Danske Regioner

Styregruppen

Region Hovedstaden

Region Syddanmark

Sundhedsministeriet

Sundhedsdatastyrelsen

Kommunernes Landsforening

Finansiering
Projektet er finansieret af:

Sundhedsministeriet

Life science strategien

Digital Hub Denmark

Digitaliseringsstyrelsen

sundheds- og aeldreomradet

Projektet er bestilt og igangsat af den nationale bestyrelse for data pa
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SPORGSMAL
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