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HVAD VIL JEG TALE
OM?

» Kan ikke undga gentagelser
» Daekker alle 8 universiteter?
» Sundhedstyngde — 4 fakulteter




REGISTERDATA - EN DANSK
SKATTEKISTE

- Mange dataregistre

« Hgj datakvalitet/daekning

« Sammenhange/kombineres

« Afgorende effekt pa borgernes liv
= Universiteterne spiller stor rolle
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Vigtigt budskab fra mange

"Registerforskning handler forst og fremmest
om borgerne og er til for dem. Det er for at

uavikle velfaerdssamfundet pa baggrund af
fakta - tilpasset danske gnsker og forhold.”
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Vigtigt budskab fra mange
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MEN SKATTEKISTEN SKAL BRUGES MED
OMHU!

= Skal komme borgere til gavn
= Samfundet skal have tillid

= Forskerne skal udvise respekt
= Anonymiteten skal bevares

= Sikkerheden skal i top!

= Universiteterne leverer varen!
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EU DATABESKYTTELSESPAKKEN OG
UNIVERSITETERNE?

"MISBRUG AF
FORSKNINGSDATA
IKKE ET REELT




EU DATABESKYTTELSESPAKKEN OG
UNIVERSITETERNE?

= Anerkender borgerbeskyttelse

= Bekymrede for danske fortolkning!
 ~ = Salav kloge danske seerregler

" . Risiko for tab af stor viden
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Sundhedsdata er vejen til bedre behandlinger

SUNDHEDSDATA

OLE STEEN NIELSEN, ULLA WEWER, OLE SK@TT 06
LARS HVILSTED RASMUSSEN,

KONST. SUNDHEDSDEKAN (AARHUS UNIVERSITET),
SUNDHEDSDEKAN (KBBENHAVNS UNIVERSITET).
SUNDHEDSDEKAN {SYDDANSK UNIVERSITET) 0G
SUNDHEDSDEKAN {AALBORG UNIVERSITET)

12017 SKAL DANSKE politikere forholde sigtilen
dansk fortolkning af Europaparlamentets databe-
skyttelsespakke, som treder i krafti 2018. Databe-
skyttelsespakken sikrer os overordnet mod identi-
tetstyveri af vores data, s vi kan bevaege os sikkert
pade sociale medierog trygt handle i netbutikker.

Det er med god grund, at der i disse &r er bekym-
ring for misbrug af personlige data. Den generelle
digitalisering har sammen med alle fordelene banet
vej for en underskov af blakkede foretagender, der
tjener penge pa vores personoplysninger. Vores for-
brugsmenstre er penge vard, det samme er viden
om kulturelle, seksuelle og religiese praeferencer.

Men databeskyttelsespakken handler ogsd om
sundhedsdata. Her ser visom dekaner for de danske
sundhedsvidenskabelige fakulteter en risiko for, at
de danske politikere i bedste mening og for at be-
skytte os kan komme til at beslutte sd snzvre ram-
mer og regler omkring brug af sundhedsdata, atdet
kommer til at g& ud over borgerne og patienterne i
fremtiden. Det sker, hvis man ikke i tilstrekkelig
grad kan anvende sundhedsdata til at udvikle nye
behandlinger og diagnosemetoder. Vores storste be-
kymring ved databeskyttelsespakken er, at der lag-
ges stramme samtykkeregler ind over brug af sund-
hedsdata. Det vil pdvirke forskningen negativtien
tid, hvor de danske sundhedsdata kan fa storre be-
tydning end nogensinde.

Farre end hver anden kraftpatient profitereraf

den medicin, de fir. Mange patienter far voldsomme
bivirkninger som felge af kemoterapi, men meget
lidt eller ingen effekt af behandlingen, mens andre
reagerer positivt pi behandlingen med f4 bivirknin-
ger. Dertil kommer, at behandlingerne er kostbare
og udfordrer, hvor mange sundhedsydelser vi som
samfund har rad tl, hvis alle med samme sygdom
behandles pd samme méde. Ved personlig medicin
drager man nytte af de store gennembrud inden for
molekylerbiologiske og biokemiske metoder, og
hvor man, ved at sammenholde med sundhedsdata,
med meget stgrre pracision vil kunne give den en-
kelte patient denrigtige behandling.

Vier som individer unikke og har hver sin szrlige
udgave af en sygdom, men ogsa nogle flles treek.

Personlig medicin er sdledes
“ en skreeddersyet lgsning, der

kan hjzlpe den enkelte bor-
Vores stgrste gertil bedre behandling og

5 livskvalitet.

::ge:;ygﬁv‘:g Udvikling af personlig me-

dicin og anden sundhedsre-
58593”‘9" er, lateret forskning er afhangig
at der lzegges afadgang til danske sund-
stramme hedsdata og de danske regi-

mitykke stre. Derforer det vigtigt, at
:ja regler danske s@rregler {ag:ﬁmide
ind over brugaf :
or, at forskerne, som arbej-
sunl:lhedsd_ata. der for at forbedre fremti-
Detvil pavirke  densbehandlinger,er sikret
forskningen adgang til disse data.
negativt Danske registerforskere
har gjort vasentlige opdagel-
served at koble registeroplysninger og undersoge
sammenhange mellem udvalgte sygdomme og be-
stemte slags medicin. For eksempel ved vi, at hjerte-
patienter skal vaere varsomme med visse typeraf
gigtmedicin. Nogle af de vigtigste sundhedsmaessi-
ge landvindinger er ogsd baseret pd sundhedsdata.
Sammenhangen mellem vuggedad og babyers

sovn pa maven eret eksempel. Sundhedsdata harli-
geledes afdekket, at hverken MFR-vaccinen eller an-
tidepressiva er drsag til autisme hos bern.

Ovenstdende er pé, hvilke gevii vo-
res felles datasamling kan udlgse, hvis vi som bor-
gere automatisk deler data i forvisning om, atdet ik-
ke bliver misbrugt. Der findes da heldigvis heller ik-
ke danske sager, hvor der er foregdet misbrug af
sundhedsdata i forbindelse med forskning.

Med den nye EU-dataforordning frygter vi, at bor-
geren, hver gang han eller hun bruger sundhedsvze-
senet, skal skrive under pd, at data i anonymiseret
form ma bruges til forskning.

Detvil for rigtig mange vare svart at rumme og
forholde sig til lige efter en fodsel, et skadestuebe-
sog eller en anden kontakt med sundhedsvasenet,
hvor fokus er et helt andet sted.

Etandet problem vil vaere, hvis man som borger
aktivt skal give et samtykke til, at sundhedsdata ma
bruges anonymt i forskningsejemed. Risikoen er, at
kun fa s@rlige befolkningsgruppervil give samtyk-
ke. Det er formentlig de feerreste, der finder det kon-
troversielt, at deres data bruges anonymt til forsk-
ning. Men et krav om aktiv tilladelse vil sortere man-
ge fra, da man ikke altid lige far meldt sig til. Deter
organdonation et eksempel p.

Varstafalt vil det gore de danske sundhedsdata
skave og registrene ubrugelige til store videnskabe-
lige undersegelser. Det vil vaere en katastrofe for re-
gisterforskningen og dermed forhindre, at fremti-
dens patienter kan f glede af den indsigt, vi kunne
have faet. De s@rregler, som skal tilpasses Danmark,
ber derfor tage hensyn til den videnskabelige forsk-
ning for at kunne levere den bedste sundhedsbe-
handling og forebyggelse til borgerne. Det er nu,
danske politikere skal beslutte sig for, om vores for-
skere og behandlere overalt i sundhedssektoren skal
have gode rammer for udnyttelse af sundhedsdata
for at sikre den absolut bedste behandling til den
enkelte borger.
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bruges anonymt i forskningssjemed. Risikoen er, at
kun fa s@rlige befolkningsgruppervil give samtyk-
ke. Det er formentlig de feerreste, der finder det kon-
troversielt, at deres data bruges anonymt til forsk-
ning. Men et kravom aktiv tilladelse vil sortere man-
ge fra, da man ikke altid lige far meldt sig til. Deter
organdonation et eksempel p.

Varstafaltvil det gore de danske sundhedsdata
skave og registrene ubrugelige til store videnskabe-
lige undersegelser. Det vil vare en katastrofe for re-
gisterforskningen og dermed forhindre, at fremti-
dens patienter kan fi glede af den indsigt, vi kunne
have faet. De s@rregler, som skal tilpasses Danmark,
ber derfor tage hensyn til den videnskabelige forsk-
ning for at kunne levere den bedste sundhedsbe-
handling og forebyggelse til borgerne. Deter nu,
danske politikere skal beslutte sig for, om vores for-
skere og behandlere overalt i sundhedssektoren skal
have gode rammer for udnyttelse af sundhedsdata
for at sikre den absolut bedste behandling til den
enkelte borger.




UNIVERSITETERNE STOR ROLLE |
REGISTERFORSKNING

» Registre, databaser, biobanker

« Knowhow, infrastruktur

» Fundraising, internat. samarbejde
« Uddanner forskere pa hgjt niveau
* Interdisciplinaere tilgang




Er det forskning eller frustrationer der fylder?

* Fungerer bedre i dag

» Generering af data professionaliseret

« Godkendelsesprocedurerne smidiggjort
» Leverancetiderne faldet

« Jget nationalt/internationalt samarbejde
* En raekke udfordringer og barrierer




Udfordringer og barrierer — enkelte eksempler

» Uens regler for adgang til data

« Shaevre data udtraek

 Tilgang patientdata i elektroniske journaler

» Store datamangder — infrastruktur/datasikring
« Jkonomi (opgradering, drift)

DK lille land -> nordisk samarbejde (registre)
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Danmark har forudsatningerne for at sikre
registerforskningen pa hgit internationalt plan

Unikt materiale Forstaelse
Fa matcher det ‘ og accept i
Enormt potentiale j \ samfundet

Slkkerhed' Informatlon'

f]lliv




Dilemmaet

Den enkelte borgers synspunkt

|

Enkeltes data sammen med andres ->
vigtig information for den enkelte, familien
0og andre borgere - nu og I fremtiden!




Dilemmaet

0g andre borgere - nu og I fremtiden!
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Universiteternes holdning ->
Infrastruktur

» Stotter den Danske Roadmap

» Lokale/Nationale/Eur. infrastrukturer
« Store datamangder — HPC

« Uddannelse og kompetencer

» Fa barrierer og stor sikkerhed




Registerforskning og universiteterne - opsamling

 Sikre forsat afgarende effekt pa borgernes liv

» Registeradgang helt afgarende for PM satsningen
« Maks. sikkerhed + fleksibel/enkel dataadgang
Sikre tilstraekkelig infrastruktur

Kobling af biobanker og registre (Norden)
International samarbejde (datamaengder)
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KAN VI SIKRE DE DANSKE
REGISTERDATA?

JA —hvis vi s
star sammen | |

| - 4
Universiteterne E
vil bidrage!




