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Hva er sykehusenes store ressurser? 

• Pasientopplysninger  

• Biobanker 

 -humant biologisk 
materiale/pasientprøver 

 

En biobank omfatter innsamling, 

oppbevaring, behandling og destruering av

humant biologisk materiale. 

Humant biologisk materiale er organer, deler 

av organer, celler og vev og bestanddeler av 

slikt materiale fra levende og døde mennesker.



Diangostics and treatment biobank

Humant Biologisk Materiale

Diagnostikk og Behandlingsbiobank

Forskningsbiobank

 

Biobanker •Behandlingsbiobankloven 

•Helseforskningsloven 

•Bioteknologiloven 



Nåsituasjon på Oslo universitetssykehus 

• Fragmentert biobankvirksomhet (prosjekttilknyttet) 

• Liten utnyttelse av eksisterende biobanker 

• Forskere bruker mye tid og krefter på formaliseringsprosesser 

• Mye verdifullt overskuddsmateriale destrueres  

• Samtykkeinnhenting er papirbasert  

• Begrenset institusjonell oversikt over samtykker 

• Pasientene har liten oversikt over egne samtykker 

• Kommunikasjon med deltagere foregår per brev 

 



Kreftbiobankens formål 

 

 

Forskningsseksjonen - Stab forskning, innovasjon og utdanning  

-For forskningen 

Effektivisering av samtykkeinnhenting, lagring av helsedata og biologisk 
materiale. Rasjonaliseres den forskningsadministrative delen. Tilgang 
til større pasientmateriale og bedre forskning 

 

-For pasienten  

Bedre oversikt over samtykker og forskning knyttet til eget 
prøvemateriale, bedre personvern og på sikt bedre behandling 

 

-For foretaket 

Bedre internkontroll, oversikt og bruk av forskningsressurser 



Etablering av en prospektiv kreftbiobank 

(1) utforming av et (oppdatert) bredt samtykke for kreftforskning 
 

(2) etablering av en IT-infrastruktur for innhenting og lagring av kliniske data og 
pasientsamtykker, samt integrering med sykehusets eksisterende 
pasientportal (Dynamisk samtykke/MinJournal) 
 

(3) etablering av en felles, generell kreftbiobank med tilhørende rutiner for 
innsamling (den fysiske biobanken). 

 

 Oppsummert: et rammeverk for innhenting av samtykker, pasientdata og prøver, 
samt håndtering og bruk. 

 

Forskningsseksjonen - Stab forskning, innovasjon og utdanning  

https://www.minjournal.no/ikbViewer/page/minjournal/forsiden/om-minjournal


Bredt samtykke 

Innhold: 

• Overordnet formål innenfor 
forskningsområdet 

• Informasjon om hva deltakelse 
innebærer og prøver som tas 

• Håndtering av biologisk materiale 
og opplysninger 

• Personvern, frivillighet og 
rettigheter 

• Informasjonsplikt 

• Barn: samtykke fra foreldre, barn 
over 16 år informeres med 
mulighet for reservasjon 

 





Organisering av bred forskningsbiobank 

Bred forskningsbiobank 

Materialet er innsamlet på bakgrunn 

 av et bredt samtykke 

Prosjektleder ved institusjon/ styringsgruppe  

godkjenner tilgangen til materialet 

Prosjekt 1 Prosjekt 2 Prosjekt 3 

REK godkjenning 



Hva er dynamisk samtykke? 

• Dynamisk/”Levende” innebærer at 
samtykket kan signeres og oppdateres 
elektronisk – samt at 
informasjonsplikten ivaretas 
kontinuerlig  

• Dynamisk samtykke er elektronisk måte 
å håndtere samtykker på 

– Foretaket spør om samtykke på en 
moderne måte  

– Pasienten kan håndtere samtykket 
på en moderne måte 



Hvorfor Dynamisk samtykke? 

• For pasienten – bedre personvern  

• For forskeren - forenkle arbeidet  

• For foretaket - plikt til oversikt  

• Bedre forskning  



Hvordan virker det (1)? 
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Hvordan virker det (2)?  
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Hvordan virker det (3)? 



Oppsummering   









MinJournal 

kommunikasjon mellom pasienter og helsevesen 

Sissel Jor Oslo universitetssykehus HF, stab IKT 

Sissel.Jor@ous - hf.no 

99496288 

Helseopplysninger  er sensitive 

Kommunikasjon, selvbetjening og  

tilgang til egen informasjon ? 

MinJournal  - tilgjengelig funksjonalitet 

• Timehåndtering (endre, avbestille, bestille) 

• Bestille egentester og dokumenter (eks. Chlamydia  

test) 

• Sikker kommunikasjon mellom pasient og  

helsepersonell i foretaket 

• Lese sin epikrise (og etter hvert andre dokumenter fra  

journal som poliklinikknotater og brev) 

• Tilgang til prøveresultater (pilot for PKU pasienter) 

• Fylle inn skjemaer (forberedelsesskjema, Blodspor,  

SmartDiet..) 

• Bestille behandlingshjelpemidler 

• Stedfortrederfunksjon (der pårørende kan kontakte HF  

på vegne av sine barn) 

• Lese tilpasset informasjon om sin egen diagnose 

• Sikkert nettsamfunn (med egen konsesjon) 

• Pasientens oversikt (minemedisiner,  mitthelseregnskap) 

”Tenk nasjonalt  – implementer lokalt ” 

• Sikkerhet og personvern 

• Skalerbarhet 

• Skape et robust og fleksibelt  

utgangspunkt å bygge videre på  

• Standarder 

• Support og forvaltning 

• ”One size  doesn’t fit all...”  

• Skalerbarhet  

• På tvers av helseforetak og  

kanskje primærhelsetjeneste • Design: helse, ikke bare sykdom 

Utvikling av systemer  – målbilde? Hvordan bygge datasystemer  - 2 

Tanken om innebygd personvern («privacy by  

design») inneber at omsynet til personvernet  

skal vere ein del av alle ledd i utviklinga og  

bruken av informasjonsteknologi. 

Meld. St. 11  (2012 – 2013) 

Melding til Stortinget 

Personvern  – utsikter og utfordringar 

https://www.datatilsynet.no/Global/seminar_foredrag/innebygdpersonvern/MinJournal_230513.pdf#page=1
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