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Hvordan sikres faellesskabets adgang til data
opsamlet af kommercielle apps?

Jens Winther Jensen, direktor for
Regionernes Kliniske Kvalitets-
udviklingsprogram



Hvad er Regionernes Kliniske Kvalitets
Program — RKKP?

National konsensus om faglig
kvalitet

80 kliniske kvalitetsdatabaser —
kreeft, hjertesygdomme, kroniske
sygdomme osv.

Kliniske retningslinjer for
kraeftbehandling sammen med De

multidisciplingre cancer grupper,
DMCG’erne

Serlig bevagenhed og lovgivning

Patlentbehandllngsproces

Behandling

PIanIaegWhng

Opfelgning Kvalitetsanalyse

og forskning

RKKP Kvalltetsarbejde
Forskning
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Interesse fra RKKP for apps og wearables

» Athangige af data

e Resultatmal for sundhedsvasenet skifter til
vardi for patienten



Kan sundhedsvasenet undga at anvende
kommercielle apps?

Vardien af internetbaserede apps mm. til
indsamling, analyse og anvendelse af
sundheds og fitness data

Onsker vi at undga kommercielt  Giigiasivmamiem
udviklet medicin og andre B
produkter?

Markedsveerdi (US$ milliarder)

Er det en tekno]ogi vl 1kke N A
onsker? S —

I I I I I |
2015 2016 2017 2018 2019 2020



App til hjemmeopfelgning for
lungecancer opererede patienter

Patient (eller parerende) rapporterer
12 symptomer ugentligt

Algoritme analyse

Tegn pa tilbagefald eller alvorlig
komplikation => besked til leege =>
telefon opkald

Hurtigt ambulant besog
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Signifikant og markant forbedret

overlevelse 1 app gruppen

Web-application arm

|—|— Control arm

Median OS (95% CI)
Web-application arm (n=60) 19 (12.5-NC)
Control arm (n = 61) 12 (8.6 - 16.4)

Hazard ratio for death = 0.325 ([0.157; 0.672],
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Teknologi udbredelse og sage
helbredsmassig information

84% af danske
familier har
Smartphone

96% at danske
familier har

mobiltelefon

2008 2013 2017
Soge helbredsmaessig information
[ alt 36 54 b4
Alder: 16-19 ar 33 52 62
Alder: 20-39 ar 45 63 74
Alder: 40-59 ar 38 56 66
Alder: 60-74 ar 22 40 48

2008 2013 2017
Sgge helbredsmassig information
| alt 36 54 b4
Indkomst: 0-49.999 kr. 43 49 65
Indkomst: 50.000-99.999 kr. 33 61 70
Indkomst: 100.000-199.999 kr. 32 47 59
Indkomst: 200.000-299.999 kr. 35 54 58
Indkomst: 300.000 og derover 42 60 68

5-11-2017 Danmarks Statistik , © www.statistikbanken.dk/BEBRIT09




Hvem vil udvikle fremtidens apps?

ResearchKit og CareKit CoaguChek XS mPOC App
’:|ere m u | |g heder t|| fo rS kerne/ TB:lsFap':o:f::;r:\:a—ltZISZ:?:e App Store for iOS devices.
laegerne og dig.

Description

The CoaguChek XS mPOC App is an act
9:81 AV . data from these devices to the CoagucC

oas\'\b‘)a‘d (HCP) portal for coagulation monitorinc

CoaguChek XS mPOC App Support

Screenshots

This app is designed for

= 5 PM
both iPhone and iPad

1 Odense Universitetshospital
Region Syddanmark Svendborg Sygehus

App til kraeftpatienter og parerende
App - Mit forlgb
Krzaeftens Bekaempelse har i samarbejde med kraeftpatienter udgivet en mobil-

Mit forlgb via gratis App og link til webside app til kraeftpatienter og parerende. Appen er lavet bade til iPhone og android

Som patient kan du tilgd dit forlgb i vores afdelingen samt finde generelle

oplysninger om afdelingen. telefoner og kan hentes i App Store og Google Play butik.

Du f&r her mulighed for at deltage mere aktivt i din egen behandling pd

sygehuset. g

App'en er under stadig udvikling og kan tilgas via Appleprodukter i App- . . = _
Store eller for Androids via Google Play: Mit forlgb i Region Liv med Kraeft indeholder:

Syddanmark og via link til websiden: https://mit.rsyd.dk.

G© Liv med kraft ?

e Min medicin: hold styr pa din medicin

~y Rlivi mindAat Aarmm at $tame Aan



Stop privatiseringen af sundhedsdata

* sundhedsvasnet far ikke del 1 disse data og
leerer at anvende dem

den bedste behandling bliver forbeholdt dem,
der har rad til at betale for de lgsninger, som
de globale firmaer tilbyder

Big Data i sundhed rammer de svageste
KRONIKEN POLITIKEN18. MAJ 2017




Hvordan sikres faellesskabets adgang til
data opsamlet af kommercielle apps?

Forudsatning: Falles national standard for
aflevering og opbevaring

* Lovgivning - der etableres mulighed for at data
overleveres til opsamling

* Falles offentlig indkeb — mervardi 1 form af
mulighed for at data overleveres til opsamling

» Kogber data af kommercielle udbydere



Hvad kan v1 bruge data opsamlet af apps og
werabels t11?

 Individualiseret diagnose, prognose og
behandling

« Aggregerede malinger af sundhedsvasenets
resultater

* Forskning og udvikling

=> V1 far brug for en standard for indsamling



Hoj prioritet forskningsomrader

» Forbedre forstiaelsen af hvordan big data, apps,
wearables mm. kan bidrage et godt samarbejde 1
sundhedsvasenet

 Identificerer strategier der kan gge befolkningens
engagement 1 egen sundhed

« Udvikle modeller for hvordan data fra apps,
wearables mm kan forbedre den kliniske behandling

Improving Cancer-Related Outcomes with CONNECTED HEALTH, A Report to the President of the United States from the President’s Cancer Panel Okt. 2017



Principper

made patienternes behov

Principles of Connected Health
 1ndivider skal selv besl
Systems and interfaces for data collection and use are designed and implemented to ln 1V1 er S a‘ S e V e S Utte
meet the needs of people using them. h h d d . 1
Individuals are empowered to decide when, whether, and how much to participate in V0r9 Om Og Vor an e Vl
their health and healthcare and whether and how to involve their family members and
caregivers. Decisions about participation may change over time. de ltage

A culture of collaboration ensures that data are shared in a timely manner and

appropriate formats to enable patient engagement, decision making, patient-centered [ S am arb ej dSkultur Skal S ikre

clinical care, and research.

Information is accurate and complete. Potential errors are addressed when identified. dellng af data
Privacy/confidentiality of individuals and their data are protected. . .
 fortrolighed skal sikres

 hele befolkningen nyder
gavn

Technology and computational power are harnessed to simplify tasks and make large
and complicated data sets more usable.

All populations benefit from connected health, regardless of income, education,
race/ethnicity, age, disability, or geography.

Improving Cancer-Related Outcomes with CONNECTED HEALTH, A Report to the President of the United States from the President’s Cancer Panel Okt. 2017
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