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Kompetencer i Bioinformatisk og statistisk
datastgttecentrene: tolkning og radgivning

Genetisk radgivning
Kliniske konsulentfunktioner
Juridisk bistand
Molekylaer fortolkning
Softwareudvikling

Data management
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| dag kommer vores information om sundhed fra mange
forskellige steder og har forskellige former. Det eri
mgdet mellem de mange forskellige typer af helbreds-
oplysninger og sundhedsdata, at sammenhange af-
dakkes, mere pracis diagnostik opstar og mulighed for
at vaelge den rette behandling sikres. Regionerne har
bdde et ansvar i forhold til at udvikle sundhedsvaesenet
pa baggrund af brug af data og i forhold til at sikre
selvbestemmelse og privathed. Derfor vil regionerne Blodpraver
og universiteterne vare med til at sikre betingelserne
for en langt bedre brug af vores sundhedsdata. Malet er
bedre behandling til den enkelte. Datastpttecentrene
vil her have en ngglerolle.
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Formalet med datastgttecentre er, at

» understptte udbredelsen af Personlig Medicin
i klinisk praksis

o vare en guide til sikker, fortrolig og smidig
adgang til brug af sundhedsdata

» understptte at sundhedsdata i hojere grad
kommer patienten til gavn

 udggre én ensartet, sammenhangende og
transparent adgang til radgivning, service
og stette inden for behandling, diagnostik,

B e N e el R R Information om vores sundhed kommer
data.
mange steder fra
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Hvordan gavner datastettecentre patienten?

Patientbehandling - med og uden datastgttecentre

Dorthe har det skidt.
Hun lider af:

Sygdom A

Sygdom C

e

Sygdom B

y
/

Sygdom D

Hun far taget en preve hos leegen.

| fremtiden vil lzegen
kunne kontakte et
datastattecenter.

Datastottecenteret henter
ekspertise fra mange
forskellige faggrupper.
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Datastettecenteret vil hjaelpe
leegen med at fa adgang til
relevante databaser, som er
samlet i en dataorkestrator.

Leegen kan nu sgge i al
tilgeengelig viden om
Dothes lidelser - ogsa pa
tveers.

Idag henter laegen viden om hver enkelt
lidelse, men har darlige muligheder for at
s@ge pa tvaers af data.

Sygdom A
Sygdom B

Sygdom C

Sygdom D

DATAORKESTRATOR
(MED ALLE DATABASER)

@ Viden om patienter, der
lige som Dorthe lider af
bade sygdom A, B, C og
D (“patients like me”)

Dothe far den bedst mulige
behandling.
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Dothe far nu en mere malrettet
behandling.
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Hvad skal datastottecentrene?

Datastottecentrene vil vaere certificerede miljger for brug af data til
forskning og i klinik med hgjeste fokus pa sikkerhed.

Pa den korte bane er ambitionen at hjlpe til bedre brug af data
og arbejde med for eksempel databanker, et databibliotek og et
datalandkort. Pa den lengere bane er det ambitionen, at alle data-
kilder er tilgengelige i en falles national sikker Igsning. Den skal
sikre let og gennemskuelig adgang til brug af data, bade digitale
og biologiske.

De skal

o give ensartet, sammenhangende og transparent adgang
til stgtte og radgivning

o udbyde statte til arbejde med data til forsker og klinker

o vyde projektstatte inklusiv juridisk stotte

o etablere ens procedurer og vejledninger nationalt

o vere til gavn for patienter og lette sammenhangen
mellem klinik og forskning
o understptte leering mellem klinik, data og forskning

o sikre sikker og smidig indgang til data pa tvers af data-
kilder og systemer

o tilbyde sikker og transparent adgang til data og sikker
platform for handtering af data

Til gavn for klinik og forskning

Hvem er datastgttecentrene til for?

Formdlet er bedre behandling. Malgruppen er klinikere og andet
sundhedspersonale, forskere og kvalitetsarbejdere, savel privat som
offentligt, nationalt som internationalt.

For det enkelte sundhedspersonale skal adgang og service til
de regionale datastpttecentre opleves som ensartet, let og
smidigt at navigere i pa tvars af regioner og universiteter.

Datastgttecentre samler forskning, udvikling og innovation
Over tid er det forventningen, at de regionale datastgttecentre vil
udgere en samlende felles enhed for initiativer inden for Personlig
Medicin.

Derfor er det ngdvendigt at

o Bygge videre pa eksisterende strukturer og skabe den
ngdvendige infrastruktur

o Sikre de rette kompetencer hos medarbejderne i sundheds-
vaesenet

o Skabe samarbejde med virksomheder med stor erfaring og
kapacitet inden for data
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Skaber ssmmenhang i
sundhedsvasenet

Datastpttecentrene skal ikke ses som en isoleret
storrelse. Datastgttecentrene er en del af et
gkosystem bestdende af praksisleger, sygehuse,
kommuner, stat og felles regionale initiativer
samt universiteter.

Datastattecentrene vil

o vare del af og facilitere samarbejde pa
tveers af almen praksis, kommuner og
regioner for at indfri ambitionen om et
sammenhangende sundhedsvaesen

o skabe muligheder for samarbejde med
virksomheder med stor erfaring og
kapacitet indenfor data
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Visionen

Dataorkestratoren

En dataorkestrator er et
sikkert datarum/data-
netvark, hvor data kan
samstilles.

| Danmark bruger

vi betegnelsen
dataorkestrator.
Internationalt kaldes
det secure private cloud.

DATASTOTTE
CENTER

Den fagspecifikke radgivning
i Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram
(RKKP), Regionernes Bio-
og GenomBank (RBGB),
laboratorier mv. vil fortsat
forega lokalt

Visionen er, at forskerens
egen database ligeledes
placeres i dataorkestra-
toren, sa andre forskere
kan fa glede af den.



Perspektiver for datastettecentre

Datastgttecentre - tidslinje

Hvilken
medicin
tager de?

Hvilke
data har jeg
brug for?

Hvor finder

jeg data?

ORKESTRATOR

- = - o (MED ALLE
S'IQQA'T"AI'E- DATABASER)
Patienter AR 10 J = “ ‘

Slaiivar famsle Derfor skal der ikke bruges tid pa at sege om adgang. . .
e dgl\;er ors'el.'ﬁn Laegen skal heller ikke vente pa at fa tilsendt materia- LIzl ST an hejere k\{alltet °9
e let, men kan med det samme fa elektronisk adgan 2GR Gl =S )
genetik, jura mm. 0 gang i patientbehandlingen.

l Et advisoryboard Laegen er allerede certificeret i datastottecenteret. Laegen sparer tid og far overblik
“ til den dataorkestrator, som samler alle databaserne.



Etik & jura

Danskerne har generelt stor tillid til sundhedsvasenet
og er positive omkring, at data bliver brugt og delt til
egne behandlingsforlgb, forskning, gavn for andre pa-
tienter og til at ggre sundhedsvasenet endnu bedre.
Nar data bliver brugt, er det helt centralt at veerne om
danskernes ret til selvbestemmelse og privathed.

Hvor meget data skal sundhedsvaesenet
bruge?

Viindsamler data i helt astronomiske mangder
og legger dem trygt og sikkert i computere og

i frysere - sa sikkert, at det kan vare ganske
vanskeligt at fa data ud igen. Klinkere og forskere
vil gerne bruge data i behandlingssituationer. Dog
viser analyser, at det narmest er uetisk sa lidt, vi
bruger data.

Samtidig med, at klinikere og forskere gerne vil
bruge data, bliver der stillet helt legitime spgrgs-
mal til danskernes mulighed for privathed nu og
i fremtiden, selvbestemmelse over egne data, og
om der er sikkerhed for, at data ikke misbruges.

Den etiske balance

Retten
til selv-
bestemmelse

Feellesskabets

Mulighed for
bedste

at forebygge og Rgtten til
helbrede flere privathed
sygdomme

Bedre
dianosticering
og behandling
af den enkelte
patient
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Vi bruger
ikke den
data, der er
til radighed

Mangde af data

Mangden af data og information
stiger, men evnen til at anvende
data fglger ikke samme udvikling.
Derfor er der et uforlgst videns-
potentiale i data, som kan komme
patienterne til gode.

Data Information

Viden

Klinisk
brug

\

Tid

Flere data udfordrer lovgivningen

| sundhedsvasenet bliver der brugt data fra mange
forskellige kilder, for eksempel elektroniske patient
journaler, registre, biobankdata og kliniske kvalitets-
databaser. De forskellige data bliver reguleret i for-
skellige lovgivningsomrader. Hastigheden af udvik-

lingen inden for brug af data udfordrer lovgivningen.

Derfor er det relevant at se pa lovgivningsomraderne
for anvendelsen af data. Det er vigtigt, at lovgivningen
balancerer hensynet til bade enkeltindividet og det
samlede sundhedsvasen. De Regionale Datastgttecen-
tre hviler pa den til enhver tid geeldende lovgivning.



Sikker handtering af data Del af personlig medicin

Med etablering af de Regionale Datastgttecentre vil Personlig Medicin har vundet indpas i Danmark og internationalt
den ngdvendige sikkerhed for persondatabeskyttelse i patientbehandling. Traditionelt har behandling varet baseret
og sikre brugerflader i klinikken vaere til stede. pa viden om effekt og bivirkninger om gennemsnitspersoner.

Nu er vii hgjere grad i stand til at skreeddersy medicinsk be-
Data opbevares og analyseres i et miljg, hvor forskere, handling baseret pa en raekke faktorer. Det er en bevagelse
kliniker og befolkning er sikre pa, at personfplsomme vk fra fokus pad grupper af patienter til meget mere malrettet
oplysninger opbevares sikkert og korrekt. behandling tilpasset den enkeltes behov og karakteristika.

Datastgttecentrene indgar i, at Definition af Personlig Medicin

Personlig Medicin er en medicinsk model, hvor karakteri-
sering af den enkeltes f®notype og genotype anvendes
til at:

o alIT lever op til krav om sikkerhed,
kompetencer og adgangsprocedurer
o al aktivitet overvdges og logges

o alle medarbejdere gennemgar obligatorisk
certificering og uddannelser om maksimal o skreddersy en behandlingsstrategi til den enkelte

datasikkerhed. e bestemme disponering for sygdomme
o udarbejde malrettede forebyggelsesinitiativer.

Karakterisering af fenotyper og genotyper kan eksem-
_ pelvis forega ved hj=lp af billeddiagnostik, blodprever,
Regionale Datastgttecentre er en del af karakterisering af tumormarkerer og data om sociale- og

infrastrukturen i den nationale strategi for adferdsmassige faktorer samt Patient Related Outcome
Personlig Medicin. (PRO) data.

Definitionen er inspireret af Horizon 2020 og European
Council conclusions on Personalised medicine for patients.
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