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I dag 

Organiseringen af sundhedsregistre i Danmark 

 

Hvad kræves for adgang 

 

Eksempler på brug af registre (forskning, 
kvalitetssikring, overvågning) 



Registre: Lang historie 

Meget lang endda… 

Første folketælling 1769 

CPR-nummeret 2. april 1968 

Stadig flere registre 

 

…som i de andre nordiske lande 



Organisation: Basisregistre 





Adgang til data 

Balance mellem databrug og fortrolighed 

 

Hensyn både til almenvældet eller individet 

 

‘Need to know’-princippet (ikke ‘nice-to-know’) 



Organisation af registre 

To væsentligste institutioner: 

- Danmarks Statistik 
- Sundhedsdatastyrelsen 

Stor datamængde 

Online aggregerede data 

Mikrodata: To modeller 



Danmarks Statistik 
Online adgang til mikrodata 

Specifikke autoriserede miljøer 

 

Alle mikrodata bliver hos Danmarks Statistik 

‘One way street’ 

 

Anonymiseret af projekt-specifik nøglevariabel 

 

Ingen print af records eller download 



Sundhedsdatastyrelsen 

1. 
Klassisk: Ansøgning  udtræk  modtage 
data (med CPR) 
 
2. 
Forskningsserver: Ligesom Danmarks Statistik 
Nyeste opdatering af registre 
(Ikke fuldstændig) “one way street” 



Ansøgning 

Godkendelse datatilsynet 

 

Projektbeskrivelse 

 

Udtræksbeskrivelse 

 

(protokol, følgebrev) 



Proces 

Opfølgende spørgsmål 

 

Dataspecifikation 

 

Fremsende CPR-numre 

 

Modtager datasæt eller lagt på server 



Eksempler - forskning 

Registerforskningen: Størstedelen 
af danske publikationer i de bedste 
medicinske tidsskrifter 

 

Udviklingen går kun en vej 



Nye og aktive projecter 
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Udviklingen 

Fra Danmarks Staitistk (Ivan Thaulow) 



Eksempler - forskning 

Aktive projekter Danmarks Statistik (www.dst.dk): 

- 2010: 548 

- 2011: 710 

- 2012: 823 

- 2013: 967 

- 2014: 1129 



Dansk forsknings guldæg 

MMR vaccination and autism (NEJM 2002) 

 

Induced abortion and breast cancer (NEJM 1997) 

 

Statins and cancer-related mortality (NEJM 2012) 



Eksempler - Kvalitetssikring 



Kliniske kvalitetsdatabaser 

Måle kvalitet af klinisk behandling 

 

Behandlende hospitalsafdeling 
indrapporterer 

 

Oplysninger om behandlingsforløbet 



Eksempel: DCCG 

Behandlingskvalitet - indikatorer:  
• Indikator 3. Anastomoselækage ved 

rektumcancer kirurgi (≤ 10 %) 
• Indikator 4. Postoperativ død efter 

elektiv kirurgi (≤ 3 %) 
• Indikator 7. Specialistoperation ved 

elektiv koloncancer kirurgi (≥ 90 %) 
Kliniske retningslinier 
Forskning 



Kliniske kvalitetetsdatabaser 

Både nationale og regionale 
databaser 

 

Udfordring:  

Decentral organisering 

 

69 godkendt (8. marts 2016) 



Eksempler - Sundhedsberedskab 

Smitteberedskab - Statens Serum Institut  

 

Overvågning af smitsomme sygdomme, 
mikroorganismer og vaccinationstilslutningen 

 

Danske overvågningsregistre har høj kvalitet 
og bruges også i forskningsprojekter 



Rapporter 

Mange sygdomme 

Cancer 

- Incidens og overvelse 

- NORDCAN 



Næste skridt? 
Tvær-nationale studier 

Eksempler på tvær-nordiske studier 
  Farmakoepidemiologi 
  Cancerepidemiologi 
Sjældne eksponeringer og udfald 
Udfordringer: 
  Data et sted – en løsning? 
  Harmonisering 
  Forskellig tid til søgning af data 
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