Arsberetning for DDA Sundhed 2010

DDA Sundhed under Dansk Data Arkiv(DDA) i Statens Arkiver(SA) indhenter ogeagki sund-
hedsvidenskabelige data for at kunne videreformidle forskningsdata til nykterof@erved bidra-
ges til at effektivisere og kvalificere datagrundlaget for sundhedsfoggkmin

Indsatsen for bevaring af digitale sundhedsvidenskabelige data pabegyteResSafprojektet
(1996 — 2000), der gennemfarte en registrering og begyndende arkivering af fadatarfga
sundhedsvidenskabelige undersggelser.

DDA Sundhed blev oprettet i 2005. Enheden har i perioden 2005 — 2008 etableret et samarbejde
med flere sundhedsvidenskabelige forskningsmiljger, Det Frie Forsknirfgsi@undhed og Syg-
dom, samt en raekke sundhedsvidenskabelige forskere. Dette samarbejde hat dikretemante
sundhedsvidenskabelige data blev lokaliseret og indhentet, samt kunne videreforfoles-t
versitetsstuderende og sundhedsvidenskabelige forskere. Samarbejdetdngumegiet centralt for
enhedens arbejde.

En bevilling pa 3,3 mio. kr. pr. ar fra 2010 til 2013 i Finanslov 2010 har muliggjort DDA Sundheds
viderefgrelse i denne periode med forankring i DDA. | en firedrsplan for parkad) — 2013 blev
enhedens forventede produktionsmal fastsat sammen med de udviklingstiltag| oheplskaente-

res. Firearsplanen blev indsendt til Forsknings- og Innovationsstyrelsen debr@ér 2010. Pla-

nen blev udarbejdet i samarbejde med DDA Sundhedsfaglige konsulent i 2009, professegeverl
Merete Osler.

Denne arsberetning beskriver enhedens aktiviteter og resultater $etid flirDDA Sundheds fire-
arsplan (2010-2013). Som aftalt med Forsknings- og Innovationsstyrelsen i forbimaelover-
forsel af gkonomiske midler fremsendes DDA Sundheds regnskab for 2010 sammen med denne
arsberetning.

Vision og milepeaele

DDA Sundheds vision er at:

DDA Sundhed bliver det selvfglgelige valg i danske forskningsmiljger for
bevaring og formidling af danske forskningsdata pa sundhedsomradet

Arets milepaele

1. Etablering af et leegefagligt team, som styrker indsatsen pa flelerma
2. Indgaelse af kontrakt om ekstern oparbejdning af datamaterialer frakoifugsprojekter.

Milepaelene, som beskrives naermere i afsnit 1 og 3, medvirker i hgj grad tikatBYA Sund-

heds synlighed og positive kontakt til den sundhedsvidenskabelige forskning. De er ogaligesese
for enhedens produktion, jf. afsnit 4. Her ses en positiv udvikling ikdealiseringaf sundhedsvi-
denskabelige datamaterialer samtlieveringaf DDA Sundheds datamaterialer til brug for forsk-
ning, bacheloropgaver og kandidatspecialer.



Arets indsatser og resultater

Generelt kan der om enhedens resultater i 2010 siges, at enheden har nadbniélalisering

og arkivering af datamaterialer, samt malet for ekstern oparbejdnimg; enbeden naesten har naet
malet for intern oparbejdning.

| 2010 ndede DDA Sundheds samling op pa 512 datamaterialer, som deekker mangigdéoeskell
ner, og gar det mere og mere interessant for studerende og forskeye eftswdata i DDA’S s@-
gekatalog.

DDA Sundhed har undervist ved besgg i 8 forsknings- og studier miljger samt deltéaglige
arrangementer, jf. afsnit 2. Det primaere formal med denne opsggende aktivitatferpraere om
datadokumentation og arkivering og ikke mindst, at det er muligt for forsketaaeyende at be-
stille og fa udleveret datamaterialer til sekundaer analyser.

Da udleveringer af datamaterialer indtil 2009 ikke forekom ofte, jf. nedenstaeetleataiefalede
en ekstern evaluering i 2008 bl.a. en proaktiv indsats for at gge formidlingen ahttaialer til
sekundeer analyse.

| tabellen ses antallet af udleveringssager i perioden 2006 til 2010. | arene indenr2€6start
set ingen udleveringer fra DDA Sundhed. Det er derfor meget glaedeligt,aatetemarkant ten-
dens til, at antallet af udleveringssager stiger efter 2008.

Udleveringssager i perioden 2006-2010

2006 2007 2008 2009 2010

Antal 1 2 4 21 27

Udviklingen i udleveringssager kan i hgj grad tilskrives enhedens malretteddspimaned en

raekke forskningsinstitutioner og forskere om dette felt i 2009 og 2010 samt enhedeesdpsag
arbejde ved de sundhedsvidenskabelige uddannelsesinstitutioner. Det er en indsatsnotizd S
vil supplere med information om specifikke datamaterialer malrettet sikéoe i de kommende ar.

1. Organisation

Bemanding og planlaegning
Enhedens bemanding har i 2010 veeret stabil og bestaet af:

* En projektleder og to akademiske medarbejdere
* To dataassistenter

e En systemudvikler

e En studentermedhjeelp

| begyndelsen af 2010 blev der ansat en studentermedhjeelp til enheden. Dette harrgjditjidat
udarbejde studiebeskrivelser hurtigt efter modtagelse af nye datadesteri

Den Igbende planleegning af enhedens indsats er foregaet ved koordinationsmedearkalthef
og projektleder, samt ved projektmgder.



Leegefagligt team

Tre leegefaglige konsulenter blev tilknyttet projektet med henblik pa at vegpdelgive enheden
om bl.a. bevaringsvaerdige sundhedsvidenskabelige datamaterialer. De aflannes p&omnstens
maessige vilkar for udfart arbejde for DDA Sundhed. De tre laegekonsulenter er:

» Forskningsoverleege, klinisk lektor, ph.d. Sgren Paaske Johnsen
* Professor, cand. med., ph.d., journalist Tina Kold Jensen
* Professor, dr. med. Merete Osler

De er tilknyttet sundhedsvidenskabelige forskningsmiljger ved henholdsvis Aarhus Inivers
tet/Arhus Universitetshospital, SDU/Rigshospitalet og ForskningscemtEpfebyggelse og Sund-
hed, og har et godt landsdaekkende kendskab til den sundhedsvidenskabelige forskning.

| 2010 blev der afholdt to feellesmg@der med laeegekonsulenterne. Desuden blev konsulenterne ind-
draget efter behov i enhedens arbejde. Der har fx veeret behov for at inddrage kemsuidot-
bindelse med vurdering af bevillingsskrivelser fra Det Frie ForskriwigSundhed og Sygdom,
information om kliniske databaser og Kompetencecentrene for kliniske databaseakten til

KOR (Det Koordinerende Organ for Registerforsknings) samt i lokalpeni af datamaterialer.

Det laegefaglige team har et bredt fagligt kendskab til eksistensen og jpraduokdf sundhedsvi-
denskabelige data i Danmark. P& den baggrund peger de pa, at forskningsdata inden fior epidem
logi og den kliniske epidemiologi i seerlig grad er bevaringsveerdige blda sftanne ofte er
landsdaekkende eller repraesentative for en befolkningsgruppe.

DDI 3
DDA Sundhed har i 2010 bidraget til udvikling og test af "DDI3 — editoren”, et nyt veerkopy-ti
arbejdning af datamaterialer i DDA.

Et internationalt samarbejde i "Data Dokumentations Initiativet” (Ol vedtaget DDI3 som den
nye standard for datadokumentation. Der er mange nye kvaliteter ved DDI3 doKkionsstan-
darden bl.a. :

* Dynamisk opbygget dokumentation i XML
« Versionering af alle elementer i datadokumentationen
» Metadata om et projekt og data fra idé til arkivering

DDI3's URN-adresse er: http://www.ddialliance.org/DDI/ddi3/index.html
DDA Sundheds systemudvikler er en af de to, der udvikler DDI3 editoren til DDA’s behov. | 2010

har en arbejdsgruppe testet DDI 3 editoren, og en akademisk medarbejder saadssistiznt har
deltaget i arbejdsgruppen.

2. Samarbejde med forskningsinstitutioner m.v.

DDA Sundhed har i 2010 samarbejdet med en raekke sundhedsvidenskabelige forskiunigsinsti
ner, miljger og institutter for at sikre bevaring af datamaterigesyaligggre DDA Sundheds ser-
vice til sdvel forskere som studerende.



DDA Sundhed har et teet samarbejde med Det Nationale Forskningscenter jdsiilpe (NFA),
Statens Institut for Folkesundhed (SIF) og Statens Serum Institut (SSikiveriag af forsk-
ningsdata. DDA Sundhed har kontaktpersoner i NFA og SIF hvilket har smidiggjort utljsver
proceduren til gavn for brugerne.

Det teette samarbejde med NFA, SIF og SSI er bl.a. begrundet i en aftala Rigsarkivet og
Dansk Data Arkiv, indgaet i 2006 om, at et udvalg af statslige forskningsinstitutsoneiflg. Ar-
kivioven er forpligtet til at aflevere data til Statens Arkiver, fremoviewvarer indsamlede forsk-
ningsdata til DDA Sundhed.

| 2010 indledtes et nyt samarbejde med Danmarks Statistiks ForskerselSic&dBkerservice)

med det formal at sikre en bedre dokumentation af kombinationsdata fra surveystayfargk-
ningsprojekter, hvilket er en metode i vaekst ogsa blandt sundhedsforskere. DDA Sundhed har bi-
draget til samarbejdet, og projektlederen for DDA Sundhed er udpeget til tovhold€dAds Kon-

takt til DST Forskerservice.

Opsggende indsats

Enheden vejleder og underviser i datadokumentation og arkivering samt anvendébestarne
af data, der er arkiveret i DDA/DDA Sundhed. Denne opsggende indsats fremmeiragkay
datamaterialer i lgbet af eller som afslutning pa en forskningsproaediegering af datamaterialer
til sekundeer analyse.

| 2010 har DDA Sundhed saledes afviklet:
To foredrag for forskere og eksperter med fglgende temaer:

» arkivering og genanvendelse af data pa Forskningscenter for ForedgyggeSundhed
 DDA's samarbejde med Danmarks Statistik ved CESSDA Expert Seminagh@gt

Tre vejledningsmgder med forskere med fglgende temaer:

« rammer for ekstern oparbejdning af datamaterialet "Smabgrns kost @d/ tpi&dnsti-
tut for Human Ernaering, KU

« rammer for ekstern oparbejdning af "Den Danske Sygeplejerskekohorte” & For
ningscenter for Forebyggelse og Sundhed, Glostrup

- aflevering af Rygestopbasen 2001 — 2005 med den ansvarlige forsker og datamaneger
v. WHO Forsknings- og samarbejdscenter pa Bispebjerg Hospital

Tre undervisningsbidrag om arkiverings af forskningsdata ved fglgende kurgér. fl. studeren-
de:

*  "Good Clinical Practice” (GCP), arrangeret af GCP-enheden v. Bisgebgspital

«  "Datadokumentation og Introduktion til STATA” arrangeret af overleege Jen# Laur
sen ved Odense Universitetshospital (OUH)

* "Spgrgeskemametoder i klinisk og samfundsmedicinsk forskning” arrangeredraf Bj
Holstein ved Statens Institut for Folkesundhed (SIF)



Af andre undervisningsbidrag kan neevnes, at sakaldte "klassesaet” med informatioiasenom
DDA Sundhed er sendt til Institut for Folkesundhed, AAU. de afholder to gange arligt kigsdr
datadokumentation og statistik” for unge forskere.

DDA Sundhed har desuden bidraget til et e-learningsprogram i "Guide til datadaiation'.
Programmets malgruppe er brugere, der skal aflevere datamatdria2A} herunder sundhedsvi-
denskabelige forskere. Det er beregnet til, at forskere og studerendevstudselkan seette sig ind
i DDA’s dataafleveringsprocedure.

Medarbejdere i DDA Sundhed har deltaget i tre faglige arrangemenggrifdormere om og styrke
DDA Sundheds position i forskningsinfrastrukturen

Det drejer sig om fglgende fire faglige arrangementer for forskere pgréds

« Arsmgde for Dansk Epidemiologisk Selskab

* Folkesundhedsdage arrangeret af Dansk Selskab for Folkesundhed

e Initiativ til styrkelse af den nationale forskningsinfrastruktur/den kl&rsadmap pro-
ces”

» DDI workshop "Longitudinal survey data”

Disse arrangementer har vist sig meget nyttige, dels ved at synligBgr&undhed og derved
muliggare lokalisering og arkivering af nye datamaterialer, delgyixgig informationsudveksling
om nye metoder til dokumentation af data.

DDA Sundhed i Den Nationale Forskningsinfrastruktur

Det er vigtigt at den nationale forskningsinfrastruktur udvikles i samklatyimernationale tiltag
og til gavn for den sundhedsvidenskabelige forskning i Danmark. "Roadmap-procesegargat i
af Forsknings- og Innovationsstyrelsen, har kortlagt forskningens nationakrimftarbehov. Her
har DDA bidraget med et forslag, som ogsa DDA Sundhed har sat et findepdtry

DDA har stillet forslag til en ny infrastruktur, der understgtter dokumentatidatamaterialer i
lgbet af forskningsprocessen. Projektforslaget vil understgtte dialog lighsghmellem igangvae-
rende forskningsprojekter, samt skabe overblik over den igangveerende samfundsvidgeskgbel
sundhedsvidenskabelif@rskning.

Dette forslag er efter en faglig prioritering integreret i et stgammenhaengende projekt med flere
aktgrer med titlenDansk og international adgang til danske register- og spgrgeskefnadatar

et af de fire prioriterede projekter fra det faglige panel for Humanioaogundsvidenskab. Pro-
jektets realisering vil ogsa veere til gavn for sundhedsforskningen

Arkiveringsnetveerket for DDA Sundhed
Arkiveringsnetvaerket for DDA Sundhed bestar af 69 sundhedsvidenskabelige féosételiepa 66
forskningsmiljger. Deltagerne i arkiveringsnetvaerket er seniorforskdmesigningsledere

DDA Sundhed har sendt fire kontaktbreve i Igbet af 2010 med informationer om projektets fre
drift, herunder om uddeling af midler til ekstern oparbejdning af datamatggalaedenfor). Del-
tagerne i netveerket abonnerer pa DBfA og DDA's tidsskrift "Metode og Data”. Gruppen er sa-
ledes godt informeret om DDA Sundhed. Netveerkets deltagere henvender sig jabDiligt



Sundhed, nar de har behov for specifik viden om dataarkivering og datadokumentation, wgleverin
af datamaterialer m.v.

Information til kliniske forskere

| et elektronisk nyhedsbrev til kliniske forskere ved sygehuse i Region Hovedstadism haaret et
indleeg om DDA Sundheds gratis arkiverings- og udleveringsservice. Dééersammenhaeng
centralt, at kliniske forskere far information om, at datamaterialer medgeenfarbare oplysnin-
ger kan afleveres til arkivering i DDA Sundhed, og at de kan udleveres fibrskmingsprojekter
efter anmeldelse og godkendelse af Datatilsynet. Information tiskérforskere om DDA Sund-
hed er et af de indsatsomrader der er hgijt prioriteret i firedrsplanen.

EpiData og DDI3
Samarbejdet med overleege Jens M. Lauritsen, om programmet EpiData et fudpimngessigt.
EpiData skal udvikles sa det kan leve op til dele af DDI3 standarden.

DDA Sundhed har kommenteret et udkast til en ny version af EpiData, og der har haddet af
mgder mellem medarbejdere i DDA, Jens Lauritsen og en programmagr, jeeranbed at frem-
bringe den nye version af Epidata.

EpiData er et veerktgj til de faser af en dataindsamlingsproces, der stad opbygning af skema-
er og leder hen térkivering af dateeller distribution af data til samarbejdspartnere.
EpiData har en bred brugergruppe blandt savel epidemiologiske som kliniske forskere.

Nordisk samarbejde

Det nordiske samarbejde var i fokus under et to dages studiebesgg i DDA Sundhedddia-ak

ske medarbejderne fra Svensk National Datatjenestes (SND) enhedifoinsie data i november
2010. SND hgrer organisatorisk under Ggteborg Universitet, og er i 2008 af Det svesske 'V
tenskapsrad’ udpeget som nationalt arkiv for samfundsvidenskab, humaniora og medicienEnhed
er nu ved at opbygge et overblik over den medicinske forskning i Sverige.

Danmark har gode lovgivningsmaessige rammer for genbrug af forskningsdB@2Adgundhed
har en lang erfaring med lokalisering af sundhedsvidenskabelige data, $ogegi¢ ville gare
brug af.

Den erfaringsudveksling, der fandt sted om indsamling og arkivering af sundtesdsiabelige
datamaterialer i henholdsvis Sverige og Danmark, var meget nyttig for pagge og skal ses i
sammenhaeng med det samarbejde, der i gvrigt finder sted mellem europeeiskeyelat&ES S-
DA-regi.

Studiebesgget har banet vejen for en synligggrelse af nordiske forskningskoyardézvering af
danske datamaterialer til svenske forskere og studerende.

3. Ekstern oparbejdning

DDA Sundhed har mulighed for at understgtte arkiveringen af forskningsdata ved atamsidfie
forskernes egen dokumentation og oparbejdning af seerligt vigtige datareafeziaundheds-
forskningen. Dette foregar ved, at forskerne indgar en kontrakt med DDA Sundhed om @ister
arbejdning. | denne kontakt indgar en instruks om klarggring af data til arigvémstruksen inde-
holder de krav, som skal veere opfyldt for at DDA Sundhed efterfglgende kan overfgralgetdteri



langtidsholdbart arkiveringsformat. Inden den eksterne oparbejdning igangsaattager kon-
trakthaverne besgg fra DDA Sundhed for at sikre, at oplysningerne i instrukeestast, og der
saledes ikke er tvivisspgrgsmal, som efterfalgende kan skabe problemer, dels &kthkawveren,
dels for DDA Sundhed, nar materialet skal overfares til arkivformat.
Efter opslag pa DDA’s hjemmeside og Sundhed.dk, samt udsendt information til DDA Sundheds
netveerk blev der i 2010 indgaet nye kontrakter med sundhedsvidenskabelige forskere om to projek-

ter:

- Smabgrns kost og trivsel (SKOT), 2007-2010

- Den Danske Sygeplejerskekohorte, 1993-1999

Begge projekter indeholder flere delundersggelser.

| 2010 blev 14 undersggelser feerdigoparbejdet og dermed velegnede til sekundaer analy-

Se.

Disse er:

- Befolkningen i Glostrup: MONICA lll-kohorten, 1991-1992 (del 1 til 14)

Pa arets sidste arbejdsdag i 2010 begyndte modtagelsen af korrekt eksterntdegarbe;
data pa projektet Smabgrns kost og trivsel (SKOT), 2007-2010. | 2010 naede DDA

Sundhed at registrere 8 ud af 14 undersggelser fra projektet.

- Smabgrns kost og trivsel (SKOT), baggrundsinformation | interviewguide,
for 9 maneders undersggelsen

- Smabgrns kost og trivsel (SKOT), baggrundsinformation Il spgrgeskema,
for 9 maneders, 18 maneders og 36 maneders undersggelserne

- Smabgrns kost og trivsel (SKOT), antropometri og blodtryk, for 9 mane-

ders, 18 maneders og 36 maneders undersggelserne

- Smabgrns kost og trivsel (SKOT), blodpraver

4. Opfyldelse af produktionsmal
| DDA Sundheds fire-arsplan for 2010-2013 blev der opstillet produktionsmal for lokadisarin
kivering, intern og ekstern oparbejdning ekstern samt udleveringssager.
Den planlagte og den faktiske produktion for 2010 opgjort i enheder fremgar af nedeassie!.

Planlagt og faktisk produktion 2010(antal studiesager)

Planlagt produktion

Faktisk produktion

Lokalisering 60 83
Arkivering 50 52
Intern oparbejdning 10 8
Ekstern oparbejdning 5 14
Udleveringssager 15 27




Lokalisering Begrebet lokalisering deekker indsamling af information om nye undersgafeiist-

resse for DDA Sundhed, samt med henblik pa indhentning af data kontakt til forskernesbag dis
undersggelser. Produktionsmalet for 2010 blev rigeligt opfyldt, da ForskningsraSenftited og
Sygdom i 2010 fremsendte 125 bevillingsskrivelser til vurdering i DDA Sundhed, hvoraf 50 projek-
ter skannedes at indeholde data egnet til dataarkivering.

Arkivering Arkivering omfatter modtagelse af undersggelser, kontrol af undersegietsbarhed
samt overfarsel af undersggelsen til langtidsholdbart arkivformat. Produktien$on2010 blev
naet.

| lgbet af aret modtog DDA Sundhed data pa 44 undersggelser udover de 8 undersiegeiser
naevnt i afsnit 3, om ekstern oparbejdning. Undersggelsernes titler frenbgagf.

Intern oparbejdningintern oparbejdning omfatter samkgring af filer, rekodning af missingsjalue
udarbejdelse af kodebog samt to gange korrekturleesning. Produktionsmalet blendlehagid to
ellers faerdigoparbejdede undersggelser, grundet en intern misfors@esisbleyv registreret som
feerdigoparbejdede umiddelbart efter nytar 2011.

Falgende undersggelser blev internt oparbejdet i 2010:

- Forbedring af det psykiske arbejdsmiljg og nedbringelse af sygefravser (ba
line), 2002

- Forbedring af det psykiske arbejdsmiljg og nedbringelse af sygefraveer
(follow up), 2004

- Psykisk arbejdsmljg, 1997

- Psykisk arbejdsmiljg, 2004

- Sundhedsprofil for Region Nordjylland og 11 nordjyske kommuner, 2006-2007

- Levevilkar for barn med epilepsi, 2008

- Levevilkar for unge med epilepsi, 2008

- Partnere til mennesker med epilepsi, 2008

Udover de feerdigoparbejdede undersggelser er oparbejdning af nedenstaerstmalsderigang-
sat. Skolebgrnsundersggelsen 2002 og 2006 blev registreret som feerdigoparbejdede 4. januar 2011:

- Skolebgrnsundersggelsen (HBSC), 2002

- Skolebgrnsundersggelsen (HBSC), 2006

- Virksomheders indsats for et bedre psykisk arbejdsmiljg (VIPS), 2003-2005

- Monitorering af unges livsstil og dagligdag (MULD), 2000

Ekstern oparbejdningekstern oparbejdning er neermere beskrevet i afsnit 3.

UdleveringssagertJdleveringssager omhandler sager, hvor DDA Sundhed har haft henvendelser
om udlevering af undersggelser. Den faktiske produktion i 2010 var markant hgjere end produk-
tionsmalet, hvilket indikerer, at det atter i 2010 var et arbejdsomrade i frgmgan

Det er primeert studerende pa forskellige niveauer, der har anvendt datergra DDA Sund-
hed, men der er ogsa eksempler pa at datamaterialer bestilles og anferskmingsprojekter.



Falgende er to eksempler pa data, der blev udleveret til nye forskningsprojekter:

1) Data fra "Unges seksuelle adfeerd, Frederiksberg 1989” blev udleveténtdraationalt forsk-
ningsprojekt pa Institute of Health Metrics and Evaluation, University ohifigion omhandlende
globale tendenser i anvendelsen af moderne praevention.

2) Data fra "Sundheds- og sygeligheds-undersggelserne 1994 og 2000” blev udleveetski et
ningsprojekt p& Arhus Universitet vedrgrende brugen af receptpligtig medioiit bienholdsvis
medlemmer og ikke-medlemmer af Sygesikringen Danmark.

Ogsa sygeplejersker, der tager en kandidatuddannelse har haft god gavh afidbheds service

fx blev der udleveret data fra undersggelsen "Underernaering hos patienterfektigs endocar-

ditis — risiko for en tidlig ded, 2009” til et master-projekt, hvor der undersgges, om kvindek@nnet e
risikofaktor for tidlig dgd hos patienter med hjerteanfald.

Efter 6 ars virke ses en markant forggelse i antallet af henvendelser omindlafelatamaterialer
til forskningsformal fra forskere og studerende, og udleveringer safastigende i 2011.

Det er en udvikling, der bl.a. kan tilskrives enhedens opsggende arbejde i forskningsmifjéer
uddannelsesinstitutioner samt forskere/brugere af DDA, der arbejdgydalatadokumentation og
arkivering i praksis.

Enhedsomkostninger

Af nedenstaende tabel fremgar de planlagte og faktiske enhedsomkostninger i 2010.

Forventede og faktiske enhedsomkostninger 20X0mer pr. enhed)

Planlagte enhedsomkostninger Faktiske enhedsomkostninge
Lokalisering 10 16
Arkivering 5 2
Intern oparbejdning 225 241
Ekstern oparbejdning 100 104
Udleveringssager 7 2

De forventede enhedsomkostninger var for 2010 10 timer pr. lokalisering. Dekéatitneforbrug
blev pa 16 timer. Afvigelsen skyldes primaert at Forskningsradet for Sundhed og Syuitten s
kopi af alle bevillingsskrivelser til DDA Sundhed, og ikke, som det tidligere hait vidkaeddet,
kopi af de bevillingsskrivelser, hvor Radet antog, at et projekt indeholdt datantelé@aDDA

Sundhed. Det betad, at DDA Sundhed matte anvende en del ressourcer pa at vurdere projektbeskri-

velserne for samtlige 125 projekter mht. om projekterne indeholdt relevante dajdsBybden

blev dog lettet i labet af aret, da en af de sundhedsvidenskabelige konsulenter tilbgd a@fpvarder

jektbeskrivelserne.

Mht. arkivering var det forventet, at enhedsomkostningen pr. undersggelse i geitvéla veere
5 timer. De faktiske omkostninger blev 2 timer.




Pa den interne oparbejdning var der en afvigelse i enhedsomkostninger fra de der2estémer

til de faktisk anvendte 241 timer. Generelt vil forudsigelser mht. til anvendie pignoparbejdning
have en stor variation, da undersggelserne varierer betydeligt i stadodementationsstandard og
kompleksitet. Desuden indgar timerne anvendt pa de to undersggelser, som pga. eftaiminis
misforstaelse farst blev registreret i 2011, ogsa i gennemsnittet.

Afvigelsen fra de planlagte 100 timer til de anvendte 104 timer mht. den eksterne opagoejdni
skyldes primeert, at ogsa ved den eksterne oparbejdning kan der vaere en naauitiq valét ind-
komne materiales kompleksitet og starrelse.

Forskerne bag MONICA lll-kohorten var blandt de fgrste, som i sin tid indgik kontrakt idéd D
Sundhed, derfor var der endnu ikke erfaringer at traekke pa m.h.t. instruksens udformniig og bet
meligheden af vejledende besgg inden igangseettelse af den eksteregopaybDette bevirkede,

at de modtagne data ikke helt opfyldte de krav DDA’s arkiveringssystenh detatigr de kan be-
tragtes som fuldt oparbejdede.

De faktiske enhedsomkostninger mht. udleveringssager |a noget under det planlbgtieshytd-

tes, at en del primaerforskerne er blevet meget hurtige til at responderedg@ubBheds henven-
delser om tilladelse til udlevering af data.
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Bilag 1

Titler pa modtagne undersggelser, 2010

Evaluering af forbud mod salg af alkohol til personer under 16 ar, baseline,
2004 og follow up 2005

Follow-up undersggelse af patienter med tibia-fraktur osteosynteret med
marvsgm pa Aalborg Sygehus, 1998-2008

Monitorering af unges livsstil og dagligdag (MULD), 2001-2006

Hjertepatienters brug og oplevelse af rehabilitering, 2010

Dansk Anaestesi Database - mortalitet og perioperative komplikationer,
2007

Celluleere mekanismer bag mitokondriel dysfunktion og defekt insulin-
aktivering af glykogensyntasen i muskelveev hos patienter med type 2
diabetes, 2009

Evaluering af elektronisk feedback og beslutningsstgatte til laeger og type
2 diabetespatienter i primaersektoren, 2007

Intensiv behandling ( Aarhus University Intensive Care Cohort Study)

Prognostisk veerdi af MBI og sC5b-9 for udvikling af vaskuleere kom-
plikationer ved type 2 diabetes, 2008

Udvikling og sundhed hos bgrn fgdt af ufrugtbare forseldre - Infertilitet,
fertilitetsbehandling og medfgdte misdannelser, 2005

Lav fertilitet, fertilitetsbehandling og bgrns helbred - forseldres ihfert
tet og udviklingsmeaessige koordinationsforstyrrelser hos bgrn, 2009

Udvikling og sundhed hos bgrn fadt af ufrugtbare foreeldre - Infertilitet,
fertilitetsbehandling og forekomst af tvillinger, 2006

Udvikling og sundhed hos bgrn fadt af ufrugtbare foreeldre - Infertilitet,
fertilitetsbehandling og psykomotorisk udvikling, 2006

Udvikling og sundhed hos bgrn fadt af ufrugtbare foreeldre - Infertilitet,
fertilitetsbehandling og fatal veekstreduktion, 2006

Udvikling og sundhed hos bgrn fadt af ufrugtbare foreeldre - Handethed
og tid til graviditet, 2007

Udvikling og sundhed hos bgrn fadt af ufrugtbare foreeldre - Foreeldres
ufrugtbarhed og seksuel modning hos bgrn, 2008

Udvikling og sundhed hos bgrn fadt af ufrugtbare foreeldre - Infertilitet,
fertilitetsbehandling og bagrns mixed-handethed, 2008

Lav fertilitet, fertilitetsbehandling og bgrns helbred, 2008

Information om forebyggende medicin, 2005

Levevilkar for bgrn med epilepsi, 2008

Levevilkar for unge med epilepsi, 2008

Partnere til mennesker med epilepsi, 2008

Neuropsykologiske markgrer for informationsbearbejdning hos patienter
med multisymptomatiske funktionelle lidelser

Hypermobilitet - diagnostik, forekomst og preediktorer, samt funktion
(patologi), behandling og forebyggelse, 2007

Aggresiv periodontitis - gkologiske og molekylaer-epidemiologiske de-
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terminanter i et multilevel perspektiv, 2005-07

@strogenreceptorer og inflammationsmarkgarer i fedt og muskelvaev,
2008

Udvikling i helbredseffekt og ulykker blandt ansatte indenfor sg- og
land-transport samt fiskeriet og arsager til tidligt ophar ved disse er-
hverv

Adgang til AIDS-behandling i Mozambique, 2004-2007

Perioperativ iltfraktion - effekt pa kirurgisk sarinfektion og pulmonale
komplikationer efter abdominalkirurgi, 2009

Selviagttagelser af akromegali-relaterede lidelser, 2007

Underernaering hos patienter med infektigs endocarditis, en risikofaktor
for tidlig ded, 2009

Mobning og chikane pa arbejdspladsen, baseline 2006, intervention
2008 og follow up 2008

Forekomsten af passiv rygning blandt gravide ved farste jordemoderbe-
sgg

Dansk Nyrebiopsiregister (DANYBIR, DNSL), 1990-2007

Rejektioner (DNSL), 1990-2007

Scandiatransplant Venteliste (DNSL), 1994-2007

Patobank Nyrebiopsidiagnoser (DNSL), 1999-2007

Astma og andre luftvejssygdomme blandt ansatte i mgbelindustrien I,
2003-2006
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