Hvordan handterer Danske Regic
registerdata og Big Data?

Personlig Medicin og
Datainfrastruktur — en lige,
sikker og transparent adgang!

Lars Onsberg Henriksen
« Koncerndirektgr Region Sjeelland
« Formand for Regionernes Bio- og

GenomBank

17-05-2017 Danske Regioner



Regional opgave: drift og udvikling af et
effektivt sygehusvaesen af hgj kvalitet!
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v' Udredning og behandling Vi genererer og
af patienter indsamler dagligt store

v Uddannelse og mangder data, som

undervisning af personale skal sikre udredning ‘
v Tilvejebringelse og og behandling af
anvendelse af ny viden, patienter og danne

dvs. forskning, innovation ' grundlag for forskning,
/ og udvikling af ny

og udvikling
behandling

'
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Udfordringer

Juridiske udfordringer - samtykke og deling af data:
.« Indsamling af data og brug ud fra formalsbestemmelse
- Samkgring af data pa tvaers af flere registre

Personale og kompetencer:

« Nye muligheder og ny teknologi indfgrer nye
kompetencebehov (juridiske, data management,
sundhedsteknologi mv.)

Tekniske udfordringer:

« Danmark har unikke muligheder men samtidig en udfordring
med gamle systemer (fragmenterede og haemmer deling af
data)




Hvad ggr Regionerne med
sundhedsdata!

Regionerne har en saerlig rolle og forpligtelse ift. at sikre:

- Flest mulige data lagres i registre og databaser pa en
made, sadan at de kan anvendes af flest mulige til
forskning og til behandling

OG.. dermed en sarlig forpligtigelse, i at:

« Opbygge registre for digitale data og banker for veev, blod
og andre vaesker

. Sikre, at der er styr pa det juridiske inkl. samtykke og
overholdelse af gaeldende lovgivning og regler

« Sikre en governancestruktur: Dels fagligt, dels
teknisk/datamaessigt med regler for udlevering mv.

« Sikre, at data er valide, og at forskere kender muligheder
og vilkar for udlevering




DR’s vision for en falles datainfrastruktur
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Giver grundlaget for udvikling af bedre og mere
malrettet behandling i den kliniske situation
. 8

Lighed i diagnhostik, udredning og

.;ﬂ behandling!
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Er en effektiv, smidig og gennemsigtig adgang
for klinisk forskning og kvalitetsudvikling
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Styrket samarbejde nationalt, der gor Danmark
attraktiv nationalt og internationalt for savel
fonde og som samarbejdspartner
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Faelles Regional infrastruktur for
forskning og kvalitetsudvikling

Kliniske data i den enkelte region

Data i feelles registre:

« RKKP
« Bio- og genombank
« Patobank

Regionale forskningsstgtteenheder

Danske Regioner samarbejder teet med Sundheds- og
fEldreministeriet og bredt med alle relevante
aktgrer i Danmark - bl.a. via den aftalte
governancestruktur for personlig medicin



Regionernes Bio- og GenomBank
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REGIONERNES B10- OG GENOMBANK

Indsamling, lagring og brug af biologisk
materiale (vade og tgrre data) til
diagnostik og forskning

Danmark er det eneste land pa
verdensplan, der har en landsdaekkende
biobank med faelles nationale anbefalinger
og feelles national registrering!



Regionernes Bio- og GenomBank

CancerBiobank 2016:
20 blodprgver

97 veevsprgver

4 knoglemarvsprgver

Dansk ReumaBiobank 2016:
« 4741 blodprgver

Q

Dansk BloddonorBiobank

1. kvartal 2017:6000
blodpraver

Samlet mal for 2017:

20.000! .
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Regionernes Bio- og Genombank
- Governance

Organisering og styring

Ansvar og myndighed

Sundhedsdirektorkredsen

Biobankcenterledelse er ansvarlig for:

Styregruppen . :
for Regionernes Bio- 0og Genombank v' Indsamling, opbevaring og
: : : anvendelse af det biologiske

PP materiale efter standardiserede
for Regionernes Bio- og GenomBank nationale retningslinjer og
og Sekretariat for Patobank pseudonymiseret

v Sikre tilhgrende godkendelser

v' Sikker opbevaring af materiale



Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)
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Godt 60 kvalitetsdatabaser
indenfor diagnose- og
sygdomsspecifikke omrader

— Er og skal forblive et
kerneredskab i
kvalitetsudvikling og styring
efter stgrst mulig veerdi for
patienten

RKKP fremover:

- Malet: at gge anvendelsen af
data real time til systematisk
kvalitetsforbedring i klinikken

« Det skal veere nemmere at
indsamle kvalitetsdata og gare
data mere tilgaengelige

« Bedre overensstemmelse ml.
kvalitetsdata i RKKP regi og
de data, som man har brug
for i klinisk praksis



Personlig Medicin og sundhedsdata

Personlig Medicin
og Individualiseret
Behandling

Oplaeg til en samlet dansk indsats
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Juni 2015:

Oplaeg: En samlet dansk satsning for
Personlig Medicin og individualiseret behandling
(Danske Regioner, Danske Patienter og
Universiteterne)
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PERSONLIG
MEDICIN TIL GAVN
FOR PATIENTERNE

A KLAR DIAGNOSE
MALRETTET BEHANDLING

2 STYRKET FORSKNING
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December 2016:

National strategi for Personlig Medicin:
feelles fokus pa konsolidering, koordinering og
feelles retning for den samlede indsats i Danmark
(Danske Regioner og Sundheds- og
AEldreministeriet)

Fokusomrade for regionerne: Fzelles,
sammenhangende og sikker
datainfrastruktur regionalt

Danske Regioner




En flles og sikker indgang til

sundhedsdata!
E’n indgang for Regiona[e !Dat_ie_nten_fgir tilbudt
kvalitetsfolk, industrien datastgtte optimal behandling
mv.

Inter- Individdata
regionalt forbrug/
BilledIndeks B — - adfserd

Data fra almen
praksis og
kommunerne

Data fra regionernes

Nationale registre bio- 0og genombanker

Kliniske data: RKKP, EP]J mv. Patientrapporterede data
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Tak for opmaerksomheden!
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