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Sundhedsvaesenet og kreeftomradet har brug for data
mere end nogensinde

Bagtaeppet

* Det dobbelt demografiske pres

e Udvikling i udgifter

* Vaekst i teknologiske muligheder
* Borgernes forventninger

* Personalets rekruttering,
fastholdelse, trivsel er under pres

* Ulighed i sundhedsleverancer

Mulighederne

 Danmark i front med forskning og
Innovation

* Borgernes sundhed sikres gnm
leverance af geeldende (hgjeste)
standard leveres — hele tiden

* Beredygtig ressourceudnyttelse
* Monitorering af kerneparametre

e Udvikle og afprgve ny (og gammel)
teknologi



Er gode og populaere

* De nyeste fremskridt

* Praksisdefinerende

e Steerk forskningsmetode

* Lette at forsta

* Tiltreekker nye behandlinger
* Lang tradition

Truede

* Tids og ressourcekraevende
* Enormt dyre

* Darlige til sma populationer og
sjeeldne sygdomme

* Uigennemfgrlige til mange slags
kliniske spgrgsmal

* Logistisk tunge

* Fri konkurrence med resten af
verden



Primaere grunde

* Sikre forskning og dermed kvalitetsudvikling / monitorering i
* Hele patientforlgb
 Omrader hvor systematisk viden er sparsom eller mangler
e Samarbejde pa tveers af sektorer
» Afledte effekter (evidens) af implementering af ny teknologi
 Effekter af 2endringer og afvikling

Afledte konsekvenser
* Tiltraekke kliniske forsgg

e Udnytte ressourcer bedst muligt herunder at personalets tid bruges
baeredygtigt



* Lymfekraeft sidder oftest flere steder samtidig ved
diagnosen

* Udbredelsen af lymfekraeft stadieinddeles bade ved
knoglemarvsbiopsi og scanning

* Lymfekraeft i hjernen DLBCL kan vaere lokaliseret der
(primeer) eller veere spredt fra andre steder
(sekundaer)

* Efter indfgrelse af MR og PET-CT scanning til
stadieinddeling var der tvivl om knoglemarvsbiopsi
tilferte veerdi i.fh.t. stadieinddelingen

* Godt 1200 patientjournaler fra hele landet matte
gennemgas til dette studie da billeddiagnostik mv
ikke registreres

* Ingen patienter med "negativ” PET-CT havde DLBCL i
knoglemarven
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Eksempel — efter lymfekraeftbehandling

* 60-70% af patienter med aggressiv lymfekraeft (DLBCL) helbredes ved
immunkemoterapi

* Tilbagefald sker iszer i de f@grste to ar - oftest forudgaet af symptomer

* Pa studietidspunktet blev danske pt’er med remission efter DLBCL
behandling CT scannet hver 6. mdr de fgrste to ar uafhaengigt af
symptomer

* Dette uden evidens — tidligere studier var behaeftet med bias
* Det viste sig at svenske patienter ikke blev rutinescannet

* | et studie baseret pa danske og svenske rutinedata fra patienter i
remission efter DLBCL behandling sammenlignedes overlevelsen

El-Galaly TC et al, JCO 2015



Eksempel — efter lymfekraeftbehandling
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Konsekvens af de to forrige studier

* National koncensus om ophgr med knoglemarvsbiopsi ved lymfekraeft i
hjernen — og hurtig omsaetning til falles klinisk praksis pa tvaers af landet

* National koncensus om ophgr med rutine CT-scanning ved opfglgning af
lymfekraeft uden symptomer pa tilbagefald — hurtig omsaetning til falles
klinisk praksis pa tvaers af landet

- Klogere brug af ressourcerne: patienternes tid og sundhedsvaesenets
kapacitet

- Nem implementering ogsa fordi datagrundlaget er ‘virkelighedens
patienter’



Kliniske forsgg vs Real world data

* Kliniske forsgg har stramme inklusionskriterier.
* Det udelukker en del patienter fra deltagelse
* Betydningen af kriterierne er utilstraekkeligt belyst

e Standardbehandlingen i fire kliniske forsgg blev sammenlignet
med samme beh. fra rutinedata af danske patienter med
lymfekraeft

* Blandt godt 4.000 tilsvarende danske patienter (RWD) ville 58-
75% kunne havet indgaet i et af studierne.

* De fik alle sammen den samme standardbehandling som i
studierne



Overall survival

Overall survival
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Kliniske forsgg vs Real world data

* For danske (RWD) patienter gjaldt -

* Nogle studiekriterier havde kun marginal betydning for
overlevelsen. Fx let nyrefunktionsnedsaettelse

* 16% og 38% flere ville have kunnet inkluderes i kliniske studier,
hvis man havde slaekket pa disse kriterier

* RWD data giver forbedret mulighed for at tilrettelaegge
fremtidige kliniske forsgg




DCCC strategi

“Vi styrker brugen af real world data”

* Viskal sikre en bedre udnyttelse og forstaelse!!!!

 Afdaekke datainfrastruktur og datanedslag der kraeves
for

— Understgtte klinisk forskning

— Opfelgning pa nye og gamle behandlinger
* Forlgb og samarbejde

— Understgtte forskning i hele kraeftforlgb

— Understgtte tveersektoriel forskning

I ‘ ( Danish Comprehensive Cancer Center



DCCC strategi
“Vi styrker brugen af real world data”

Manglende nggledata fra vaesentlige dele af
forlgb for patienter med kraeft

* Pre forlgbet: Skrgbelighed, sygdomsbyrde...

 Sygehusforlgb: Billeddiagnostik, respons pa behandlinger,
behandlingsskifte og arsager hertil

* Efterforlgb: Opfelgning, rehabilitering, senfelger og palliative
indsatser

I ‘ ( Danish Comprehensive Cancer Center



Med information om planlagt og skift/ophor i
behandling kan vi komme langt

Hvad er planen fra
tidspunktet, hvor
patienten siger ja

Planlagt
behandling

Skift/opher i Hvorfor afviger vi fra
behandlingen behandlingsplanen?




Samblik platformen - en forskningsinfrastruktur for hele
patientforlgbet

Vores oprindelige ambition....

- Afdoekke barrierer for en datainfrastruktur og nggledata, der
understgtter klinisk forskning, falgeforskning og systematisk
opfaelgning bl.a. af nye behandlinger

- Hjoelpe professionelle med at hjcelpe de sdrbare

- Struktureret informationsudveksling i forbindelse med
sektorovergange

- Mulighed for at videregive "tavs” viden [ fritage patienterne for at
bcere den selv

Oplagt falgeforskning og sundhedstjenesteforskning ift.
afpragvning og skalering

- Forskning i sammenhaoengende patientforigb
- Betydning for patientoplevelse — kvalitet i forlgbet

- Betydning for sundhedsprofessionelle — og samarbejdet her
imellem

- Differentiering i forlab og lighed i tilbud
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