Sundhedsudvalget
SUU alm. del - Bilag 541
Offentligt

A ARHUS UNIVERSI

Indenrigs- og sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen
Sundhedsudvalget, Folketinget, Christiansborg

Kopi til: Direkter Jytte Lyngvig og Birgitte Drewes, Leegemiddelstyrelsen

Brug af Laegemiddelregisteret til forskning og kvalitetsudvikling

Vi gnsker med dette brev at gere opmaerksom pa betydningen af, at de
danske sundhedsvidenskabelige forskningsmiljger far mulighed for at be-
nytte data fra Laegemiddelregisteret paA samme made som det fx er muligt
med Landspatientregisteret, Sygesikringsregisteret, Cancerregisteret m.fi.

Danmark har gennem artier udmaerket sig internationalt ved at have en
staerk klinisk forskning. Samtidig har en rackke nationale og internationale
forskere peget pa det helt unikke forhold, at man i Danmark systematisk
indsamler data fx om patienter i sundhedsvaesnet og, at man kan samle
disse registre vha. CPR-numret. Der er en rackke flotte eksempler pa, at
disse registre har givet anledning til en epokegerende, betydende ny viden
om sygdommes opstaen, deres forlab, deres behandling og omkostninger-
ne.

Brugen af lzegemidler er yderst central i behandling, kontrol og rehabilite-
ring. Bade for kortvarige sygdomsforleb, men i allerhejeste grad i forbindel-
se med indsatsen for kronisk syge. Saledes omhandler hver tredje konsul-
tation i almen praksis konkret ordination af laegemidler og bare for sygesik-
ringen udger brug af laesgemidler 6-7 mia. kr. arligt. Betydningen for patien-
terne og samfundet kan saledes ikke overvurderes.

Borgernes brug af lsegemidler har central betydning for en raekke forsk-
ningsomrader. Viden om brug af leegemidler kan fx give information om
patienters egentlige indtagelse af den ordinerede medicin, kvaliteten af
deres behandling, patientsikkerhed ved en behandling, hvilke sygdomme
patienten har, omkostninger ved behandlingen, bivirkninger, om behandlin-
gen har den gnskede effekt, om behandlingen medferer afledte udgifter
eller maske ligefrem farer til senere anden sygdom (fx cancer, misdannel-
ser mv.)

Det er saledes klart, at information om borgernes brug af ls&egemidler har en
betydelig plads i den sundhedsvidenskabelige forskning, der udferes i
Danmark. Adgangen til disse data har dog ofte vaeret tilfeeldig, besveerlig og
praeget af forsinkelser i opdateringer og afhaengig af kompetencers velvilje.
Det skyldes, at det i det typiske forskningsprojekt har veeret ngdvendigt at
benytte ad hoc indsamling i amterne/regionerne. Der er enkelte steder op-
rettet lokale forskningsregistre, men disse er underlagt samme forhold.

| de senere ar har Laegemiddelstyrelsen vist, at man her har kunnet ga for-
an med oprettelsen af Laegemiddelregisteret. Dels har man formaet at ind-
samle fuldstaendige data. Dels har man kunnet bidrage til store landvindin-
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ger inden for udnyttelsen af IT i form af PEM og en raskke tilgeengelige ud-
traek (fx Ordiprax). Dels har Lasgemiddelregisteret oparbejdet en raekke
muligheder for udtraek, herunder ogsa pa gkonomivariable.

Der er séledes alle mulige gode grunde til at den sundhedsvidenskabelige
forskningsindsats i Danmark far et laft ved at fa forskningsbaseret adgang
til Leegemiddelregisteret pa samme made, som det i dag er muligt pa en
lang raekke andre omrader (Landpatientregister, Sygesikringsregister, Can-
cerregister, Dadsarsagsregister mv.). Vi skal derfor anbefale, at der gives
mulighed for adgang til at udnytte Lsegemiddelregisterets data til forsk-
ningsprojekter efter de samme regler som for andre registre. | dag er det
sadan at Lasgemiddelregisteret ikke har mulighed for at udlevere data. Det
betyder at den eneste made hvorpa man kan udnytte 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 efter-
folgende at udnytte CPR-numre (disse anonymiseres og aggregeres i Dan-
marks Statistik). Vi har i bilaget givet nogle eksempler pa forskning, som
ville vaere mulig hvis dette ikke var tilfaeldet. At det faktisk forholder sig sa-
dan har vi faet bekraeftet efter korrespondance med Birgitte Drewes i Lae-
gemiddelstyrelsen.

Vi ser ikke nogen tekniske eller datamaessig forhold, der skulle veere barrie-
rer for, at Leegemiddelregisteret fik samme status som andre sundhedsre-
gistre. Som for andre registre (fx i Sundhedsstyrelsen) vil registeret vaere
omfattet af persondataloven og forskningsmeessig adgang godkendt af Da-
tatilsynet. Man kan ogsa palaegge sadanne udtraek en afgift som i Sund-
hedsstyrelsen. Idet sggningen pa laegemiddeldata 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 vassentligt
potentiale for sundhedstjenesteforskningen, herunder kvalitetsudvikling,
den epidemiologiske forskning og den kliniske forskning i Danmark. Vi star
selvfelgelig til radighed for det videre arbejde pa omradet.

Med venlig hilsen
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BILAG. Eksempler pa forskning, der muliggeres ved adgang til laz2gemid-

deldata

1.

Lebende monitorering af patienters brug af laagemidler.

En stor del af klinisk forskning fx i almen praksis baserer sig pa in-
tervention. interventionerne kan fx vaere livsstilsaendringer, saerlige
kliniske procedurer, behandling med saerlige laegemidler mv. | disse
projekter er det typisk vigtig at man lgbende kan monitorere og give
tilbagemelding pa op laegerne ordinerer relevant/undlader at ordine-
re nogle lasgemidler. Det kan ogsa vaere relevant igbende at moni-
torere om patienterne tager lsegemidlerne.

Med den nuvaerende procedure er dette ikke muligt idet man ikke
kan samle information om individuelle patienters brug af laagemidier
uden, at man efterfelgende mister CPR-numre.

Udtraek af patienter med sarligt leegemiddelbrug.

| de senere ar er der sket en udvikling af sundhedstjenesteforskning
hvor man fx ser pa patienter med kronisk sygdom. En made at iden-
tificere disse patienter er ved at lave et udtraek af fx patienter, der
far leegemidler for diabetes. Derefter kan man lave et studie af disse
patienter og fx intervenere for at age behandlingskvaliteten. Disse
projekter kan ikke gennemfores via Laagemiddelregisteret 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 lse-
gemidler. Hvis man vil undersgge om det pavirker patienternes hel-
bred, lzegesggning og sundhedsudgifterne, om det er muligt at
aendre etc. sa er det nedvendigt at kunne udtraskke disse patienter
fra Laegemiddelregisteret og efterfalgende lave interventioner over
for leeger. Et eksempel er brugen af sove- og angstdeempende me-
dicin.

Med den nuvaerende procedure er det ikke muligt via Leegemiddel-
registeret.
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