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Vi vil hermed indsende hgringssvar til forslag om @ndring af
sundhedsloven, § 157, om Medicinprofilen.

Vores forslag er, at der tilfgjes et afsnit, som giver mulighed for at
videregive data pa cpr-nummerniveau fra Laegemiddelregisteret
/Medicinprofilen til forskning godkendt af Datatilsynet.

Begrundelse

Vi gnsker med dette brev at gere opmeerksom pa betydningen af, at de
danske sundhedsvidenskabelige forskningsmiljger far mulighed for at
benytte data fra Leegemiddelregisteret og Medicinprofilen pa samme méade
som det er muligt med eksempelvis Cancerregisteret,
Landspatientregisteret og Sygesikringsregisteret.

Danmark har gennem artier udmaerket sig internationalt ved at have en
steerk klinisk forskning. Samtidig har en raekke nationale og internationale
forskere peget pa det helt unikke forhold, at man i Danmark systematisk
indsamler data om patienter i sundhedsvaesnet og, at man kan samle disse
registre ved hjaelp af CPR-nummer. Der er en raekke flotte eksempler pa, at

disse registre har givet anledning til en epokegarende, betydende ny viden
om sygdommes opstéen, deres forlgb, behandling og omkostninger.

Brugen af leegemidler er yderst central i behandling, kontrol og
rehabilitering. Bade for kortvarige sygdomsforlgb, men i allerhgjeste grad
ogsa i forbindelse med indsatsen for kronisk syge. Saledes omhandler hver
tredje konsultation i almen praksis konkret ordination af laegemidler og bare
for sygesikringen udger brug af leegemidler 6-7 mia. kr. arligt. Betydningen
for patienterne og samfundet kan saledes ikke overvurderes.
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Borgernes brug af leegemidler har central betydning for en reekke
forskningsomréader. Viden om brug af leegemidler kan give information om
patienters egentlige indtagelse af den ordinerede medicin og kvaliteten af
deres behandling. Derudover kan viden om brug af leegemidler give
information om patientsikkerhed, bivirkninger og omkostninger ved en
behandling, hvilke sygdomme patienten har, om behandlingen har den
gnskede effekt, om behandlingen medferer afledte udgifter eller maske
ligefrem farer til anden sygdom (cancer, misdannelser).

Det er saledes klart, at information om borgernes brug af laegemidler har en
betydelig plads i den sundhedsvidenskabelige forskning, der udferes i
Danmark. Adgangen til disse data har dog ofte veeret tilfaeldig, besvaerlig og
preeget af forsinkelser i opdateringer og afheengig af lokal velvilje. Det
skyldes, at det i det typiske forskningsprojekt har veeret nadvendigt at
benytte ad hoc indsamling i amterne/regionerne. Der er enkelte steder
oprettet lokale forskningsregistre, men disse er underlagt samme forhold.

I de senere ar har Leegemiddelstyrelsen vist, at man her har kunnet g
foran med oprettelsen af Leegemiddelregisteret. Dels har man formaet at
indsamle fuldsteendige data. Dels har man kunnet bidrage til store
landvindinger inden for udnyttelsen af IT i form af PEM og en reekke
tilgeengelige udtreek (f.eks. Ordiprax). Dels har Laegemiddelregisteret
oparbejdet en reekke muligheder for udtreek, herunder ogsa pa
@konomivariable.

Der er saledes alle mulige gode grunde til at den sundhedsvidenskabelige
forskningsindsats i Danmark far et loft ved at fa forskningsbaseret adgang
til Leegemiddelregisteret og data fra Medicinprofilen pa samme made, som
det i dag er muligt pa en lang raekke andre omrader (Landpatientregister,
Sygesikringsregister, Cancerregister, Dgdsarsagsregister) Vi skal derfor
anbefale, at der gives mulighed for adgang til at benytte
Leegemiddelregisterets data til forskningsprojekter efter de samme regler
som for andre registre. | dag er det sadan at Leegemiddelregisteret ikke har
mulighed for at udlevere data. Det betyder, at den eneste made, hvorpa
man kan drage nytte af denne veerdifulde information, er ved at ga via
Danmarks Statistik. Det betyder, at man efter at have koblet data fra
forskellige andre registre mister muligheden for efterfolgende at udnytte
CPR-numre (disse anonymiseres og aggregeres i Danmarks Statistik). Vi
har i bilaget givet nogle eksempler pa forskning, som ville vaere mulig, hvis
dette ikke var tilfeeldet. At det faktisk forholder sig sadan har vi faet
bekraeftet efter korrespondance med Birgitte Drewes i
Leegemiddelstyrelsen.

Vi ser ikke nogen tekniske eller datamaessig forhold, der skulle veere
barrierer for, at Laegemiddelregisteret fik samme status som andre
sundhedsregistre. Som for andre registre (f.eks. i Sundhedsstyrelsen) vil
registeret veere omfattet af persondataloven og forskningsmeessig adgang
godkendt af Datatilsynet. Man kan ogsa paleegge sadanne udtraek en afgift
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som i Sundhedsstyrelsen. Idet sggningen pa leegemiddeldata helt sikkert vil
veere stor, vil man hurtigt kunne opna en rentabel forskningsservice.

Med dette brev haber vi at kunne vaere med til at pege pa et vaesentligt
potentiale for sundhedstjenesteforskningen, herunder kvalitetsudvikling,
den epidemiologiske forskning og den kliniske forskning i Danmark. Vi star
selvfglgelig til radighed for det videre arbejde pa omradet.
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BILAG. Eksempler pa forskning, der muligg@res ved adgang til
lzegemiddeldata

1

Lebende monitorering af patienters brug af laagemidler.

En stor del af klinisk forskning i almen praksis baserer sig pa
intervention. Interventionerne kan veere livsstilsaendringer, saerlige
kliniske procedurer eller behandling med seerlige leegemidler. | disse
projekter er det typisk vigtigt, at man lgbende kan monitorere og
give tilbagemelding pa, om laegerne foretager relevant ordinering
eller undlader at ordinere nogle lsegemidler. Det kan ogsa veere
relevant labende at monitorere om patienterne tager leegemidlerne.
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Med den nuveerende procedure er dette ikke muligt, idet man ikke
kan samle information om individuelle patienters brug af
lzegemidler, uden at man efterfglgende mister CPR-numre.

Udtraek af patienter med szerligt la2zgemiddelbrug.

| de senere ar er der sket en udvikling af sundhedstjenesteforskning
hvor man ser pa patienter med kronisk sygdom. En made at
identificere disse patienter er ved at lave et udtraek af patienter, der
far laegemidler for eksempelvis diabetes. Derefter kan man lave et
studie af disse patienter og intervenere for at gge
behandlingskvaliteten. Disse projekter kan ikke gennemfares via
Laegemiddelregisteret, idet man ikke kan tage CPR-numre med fra
Danmarks Statistik.

Kvalitetsudvikling pa laegemiddelomradet.

Der er god dokumentation for at nogle patienter modtager forkert,
ungdvendig, multiple eller potentielt skadelige kombinationer af
lzegemidler. Hvis man vil undersage, om det pavirker patienternes
helbred, lsegesagning og sundhedsudgifter, eller om det er muligt at
andre ordinationsmansteret, sa er det ngdvendigt at kunne
udtreekke disse patienter fra Laegemiddelregisteret og efterfglgende
lave interventioner over for laeger. Et eksempel er brugen af sove-
og angstdeempende medicin.

Med den nuvaerende procedure er det ikke muligt via
Laegemiddelregisteret.
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