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Patientperspektiv pa sundhedsdata

v/ Morten Frell, Direktar
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« Hvad taler viom?
« Danskernes og patienternes holdninger
* Perspektiver



Hvad taler vi om?

« Journaldata

« Registerdata
« Kvalitetsdata
« Adfeerdsdata
 Gendata

* Biologiske data
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Forskere vil granske patientdata uden at sperge syge om lov

Pa seks ar er der sket en ti-dobling i antallet af sager, hvor myndighederne godkender, at
oplysninger fra patient-journaler videregives til forskere uden patienternes samtykke, viser
opgerelse. Bekymrende, lyder det fra etik-eksperter og laeger. Det er nedvendigt, siger forskere.
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B P seks ar er der sket en ti-dobling i antallet af sager, hvor myndighederne godkender, at oplysninger fra patient-journaler videregives til forskere uden
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Laeger slar alarm: Tusinder far adgang til data om danskernes
sygeaftaler

Laeger slar alarm over nyt Nationalt Patientindeks. Det kan skade fortroligheden mellem patient
og leege, hvis mange far adgang til felsomme data om eksempelvis gynakologaftaler, lyder
kritikken. Nej, det vil blive en stor gevinst for folk med komplekse sygdomsforleb, mener
tilhaengere.
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Paraply for patient- og

parorandolcronager | D

Patientforening om samling af
sundhedsdata: Danskerne mangler at blive
spurgt

Bade Dansk Selskab for Almen Medicin og Patientdataforeningen mener, det giver
god mening at samle det danske sundhedsvasen i et nationalt indeks, men begge
parter peger pa, at danskerne fortjener at blive spurgt, inden hele sektoren far
adgang til vores personlige aftaler.

MMandag, 6. novemnber 2017 -5:11 (57

000000GD

MNéar Mationalt Patientindeks geres klar til at samle alle danskernes aftaler med sundhedsvaeseneti
&t system, savner bade Patientdataforeningen og Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM), at
Sundhedsdatastyrelsen lige sparger danskerne, fer man begynder at samle deres informationeri
et samlet register.

»Problemet er, at man indsamler felsomme data om folks sundhedsaftaler uden at sparge folk om
lov. Der er intet galt i at samle det, men folk skal sparges,« siger Thomas Birk Kristiansen, formand
i Patientdataforeningen.

Samme @nske lyder fra Anders Beich, der er formand i DSAM:



DANSKE PATIENTER

Pas pa: Big Brother nermer
sig. Staten vil stjele dine
dna-oplysninger

Forslaget om at samle alle danskeres gener | et national register er

rhastet og et enormt indgreb | vores individuelle frihed. Drop det



Patienternes holdninger
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Mine data skulle vare
for sundhedsfaglige

mindre t

Jeg stoler pa at

balancen er god

som den er

Kilde: Analyse Danmark A/S, 2014
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Anvendelse | kvalitetsudvikling

Danskerne deler gerne deres oplevelser

“Forestil dig, at du har veeret igennem et sygdomsforleb. Kunne du veere interessereti...”

.. at stille dine sundhedsdata til radighed for sundheds- 7
vasenet | anonym form, sd systemet kan lzre af det? F >~

. Nej, helt sikkert ikke Nej, sandsynligvis tkke Ja, sandsynligvis . Ja, helt sikkert
/\ TrygFonden & Mandag Morgen, juni 2016
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Anvendelse | forskning/kvalitetsudvikling

Er du betankelig ved, at oplysninger B 7% 0
om din/jeres kontakt med
sundhedsvasenet videregives til: - Nej 439 415

Forskere pa hospitalet
0% 25% 50% 75% 100%

Er du betaenkelig ved, at oplysninger
om din/jeres kontakt med

sundhedsvasenet videregives til: - . % o
Forskere pa universitet |

Nej 86% 386

0% 25% 50% 75% 100%

Er du betaenkelig ved, at oplysninger
om din/jeres kontakt med . " o
sundhedsvasenet videregives til de
involverede afdelinger, sa de kan N |
udvikle kvaliteten af afdelingernes
arbejde? 0% 25% 50% 75% 100%

Svar fra 446 kreeftpatienter, pargrende og efterladte, 2015
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Anvendelse til udvikling af personlig medicin

"Det er vigtigt, at data fra gentests opbevares sikkert. Der
var udbredt enighed om, at forskere skal kunne fa adgang
til gendata, men der var ogsa enighed om, at de gendata

ikke ma falde i andres haender”

Konklusion fra borgerpaneler. Sundheds- og Zldreministeriet og
Danske Regioner, Advice 2016
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Sekundeer anvendelse af sundhedsdata

- Generelt positive holdninger til sekundeer anvendelse hvis formalet
med brugen var at tjene faelles goder, fx bedre viden om sygdomme
eller mere effektive sundhedsvaesner.

 Brug til kommercielle formal uacceptabelt (fx datasalg til private
virksomheder, deling med arbejdsgivere eller forsikringsselskaber).

« Sikker opbevaring og handtering af sundhedsdata en bekymring -
anonym deling af sundhedsdata foretraekkes

A review of attitudes towards the reuse of health data among people in the European Union: The

primacy of purpose and the common good
Lea L.Skovgaard SarahWadmann KlausHoeyer Health Policy 2019



https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0168851019300818?dgcid=rss_sd_all#!
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Sundhedsdata generelt

Q: Mener du, at dine sundhedsdata kunne bruges mere, end
det er tilfceldeti dag?

8 ud af 10 respondenter vurderer, at

Net sundhedsdata kunne bruges mere,
0 i end det er tilfaeldet | dag

7 COPENHAGEN Data
@ HEALTHTECH el
"B CLUSTER 19
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Borgerne er nuancerede

« Samtykke ved sekundaer anvendelse er vigtigt

e Men:

— brug af data til forskning er i offentlighedens interesse (ikke brug = spild)
— individuel kontrol ma ikke ske pa bekostning af barrierer for forskning

— anerkender muligt selektions bias og lav deltagelse ved opt-in samtykke
— Starre accept af opt-out i erkendelse af udfordringer ved opt-in

/§ Aitken M. Public responses to the sharing and linkage of health data for research purposes: a systematic
' review and thematic synthesis of qualitative studies. BMC Med Ethics. 2016; 17: 73.
2016 Nov 10. doi: 10.1186/s12910-016-0153-x



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5103425/
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
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Brug for nuancer

For registerforskning eller For selvbestemmelse
For datadeling eller For fortrolighed
For forskeren eller For den syge

Formaond, Potientdotoforeningen
Oet synes at virke noget bagvendt, at repraesentanten fra Danske Patienter
lkke mener, at man skal lytte til, vad danske patienter mener.



2]
. DANSKE PATIENTER

Brug data — men skab sikkerhed og tryghed

— Sikre IT-systemer

— Stramme retningslinjer for anonymiseringsgrad

— Forskermaskiner

— Afgraensning af forskere/institutioner, der kan fa adgang til data

— Stramme regler for hvornar forsker kan modtage cpr. til registerforskning
— Kun udlevering af ngdvendig maengde data

— Kontrolsystemer til at opfange regelbrud

— Vurdering af forskningens samfundsnytte

— Generel information til borgere/patienter om hvad data anvendes til



Perspektiver
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Potentiale for patienter

OCD Reviews of Heath Cuve . ) cectong € En b iion danske mund . £ Utagierte

Forside * Farskning * Sund Forskning - nyhedsbrey fra OUH og SDU » Koden til
arveligt betinget hjertesvigk er fundet

Sl{ Syge fastholdes i behandling TR “ . Koden til arveligt betinget hjertesvigt er fundet

Fokus pé en videnskabelig publikation

Ufagleaerte maend der for tidligt I

Psyk

Nye forskningsresultater baner vej for tidlig opsporing af genfejl
hos pérgrende til patienter med arvelige former for hjertesvigt.
Genundersdgelsesmetoden Next Generation Sequencing er
E i redskabet, der gar det muligt at undersage det spekter af gener,
EFMR LR AY som kan fordrsage sygdommen,

il Erhverv  Sport Kultur Debat

Jyllands-Posten

Ekkokardiografier af hjertet - ventre hovedkammer | fokus:
INDLAND 17 10.01 ki 01:00

Forside  Premium m Politk  International  Erhverv  Sport  Kultur  Debat Kl‘ﬂ‘:ﬂl‘isikﬂ Ved llatﬂl'bejde

Kriminalitet ~ Trafik & vejr  Kebenhavn AF AF CHR. THYE-PETERSEN OG JENS GRUND

igt eget risiko for bry for kvinder med natarbejde, viser to nye undersegelser
INDLAND 09 5 fra USA. Forskerne arbejder med en teori om, at skal findes i

‘ melatonin.
i
’ f pimsne man matmsnaisn har s ygesentlig Gget risike for at fa brystkraef, A SToRRE | MINDRE
=lser, der bliver offentliggjort i dag.
[ ] 2 f = 8 g
- anebrydende studiekan ..o

de og brystkraeft, mener kraefiforsker

*kaempelse. Han har tidligere offentliggjort

bruges til at forudse dine

tatistisk tilfaeldighed. Det er naermest
+ undersegelser kommer frem til det

-ansen. Den ene undersagelse fra Fred
s 0 m m e enter | Seattle omfattede 813 kvinder med
pa 793.
B o B 0 S Chanea RE o GG Forskere har undersegt samtlige danskeres sygdomsforleb igennem 15 ir, 0g  egerrisikoen for at udvikie brystkreeft med

. : . . det kan gore legerne bedre til at forebygge folgesygdomme.
Stigende social slagside i sundhed

AF HANNE FALL NIE]

ArBue aruas Aoy pra vaan

med kort relse eller fa ] far mindre ud af behandlingen pa - =
s;(avhederv:vsﬂ hejere ing stiger Regeringen forseger at rette op pa KOL_patlenter Sl(al have _.._

Foto: Morten Stricke.

behandling i hj t . o i i
chandiing 1 hjemme Patienter pa gangen ¢ger risikoen for fejl

31.MAJ 2019, 6:34  SUNDHED




Hjemmemonitorering/Wearables

Potentialer

« Livskvalitet - Sammenhang med hverdagsliv
« Faglig kvalitet — lgbende monitorering

« Forebyggelse

=y
o~

Faldgruber

« Ulighed

« Overbehandling - kommercielle interesser
« Sygeligggrelse — behandling i hjemmet

« QOvervagning - sundhedsregime, arbejdsgiver, forsikring
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Personlig medicin

Potentialer

« Hurtigere behandling
» Feerre bivirkninger

« Starre effekt

Faldgruber
« Utryghed - datasikkerhed, sekundaer anvendelse vaekstfokus

« Overvagning - fx adgang fra arbejdsgiver, forsikring
« Sygeliggarelse - fx lille risiko for alvorlig sygdom (Etik - fx tilfeeldige fund)
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Kunstig intelligens

Potentialer

» Beslutningsstatte
« Hurtigere og mere preecis diagnostisering

« Forebyggelse

Faldgruber

« Kulturforandring — modstand blandt fagpersoner

« Utryghed
« Sygeligggrelse

h

| Horsens satser man p4, at blandt andet super-computere skal forudsige, hvilke borgere der vil lebe ind
i alvorlig sygdom - og hvornar, sa der i tide kan saettes ind med forebyggende indsatser. Arkivfoto fra
sygehus. Foto: Morten Stricker / Scanpix Denmark

| Horsens satser man pa, at blandt andet super-computere
fremover kan give mulighed for at forudsige, hvilke borgere der
vil lebe ind sygdom.
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« Har patienterne noget at skulle have sagt, eller skal vi |
udviklingens navn sigte mod nye hgjder?



| edelses rolle

« Fokusér pa muligheder — fra behandlingsdata til Big data

« Fokusér pa datasikkerhed og selvbestemmelse

* Inddrag patienter og klinikere 1 udvikling — identificer potentialer
« Hjeelp patienter og klinikere til at navigere — Certificering?

« Uddannelse, kompetenceudvikling (nye roller)

Brug for strategi med fokus pa veerdi for patienten



