Sundheds- og Eoreb)éggqelsesudvalget 2014-15
SUU Alm.del Bilag 1
Offentligt

Notat vedrgrende Dansk Almen Medicinsk Database
- foretrade for Folketingets Sundhedsudvalg, den 2. december 2014

Deltagere i deputationen
Professor Mogens Vestergaard, Aarhus Universitet (email: mv@ph.au.dk; telefon: 2343 9990)

Professor Jens Sgndergaard, Odense Universitet (email: jsoendergaard@health.sdu.dk; telefon: 3137 2668)
Lektor John Sahl, Kgbenhavns Universitet (email: sal@sund.ku.dk; telefon: 2460 9928)
Professor Niels Bentzen, Aalborg Universitet (email: n.bentzen@rn.dk; telefon: 6044 6765)

Om Dansk Almen Medicinsk Database
Dansk Almen Medicinsk Database (DAMD) er en fagspecifik feellesdatabase, som via modulet Sentinel

Datafangst indhenter oplysninger fra kontakter til almen praksis til brug for kvalitetsudvikling. Dansk
Almenmedicinsk Kvalitetsenhed (DAK-E) bestyrer Sentinel Datafangst-modulet og vedligeholder DAMD.

DAK-E drives for midler, som er afsat i overenskomsten mellem Praktiserende Leegers Organisation (PLO) og
Danske Regioner. Malet for DAK-E er at udfgre kvalitetsudvikling i Almen Praksis. Kvalitetsudviklingen finder
sted ved tilbagemeldinger fra DAMD til de praktiserende laeger. Den praktiserende laege kan bruge DAMD
til at fa overblik over patienterne i sin praksis og som beslutningsstgttevaerktgj for derved at gge
patientsikkerheden.

DAMD har endvidere et unikt potentiale som forskningsdatabase, da det er det eneste sted, hvor data fra
almen praksis er samlet under ét. Databasen giver enestaende muligheder for forskningsbaseret
kvalitetsudvikling og forbedring af patientbehandlingen i den primaere sundhedssektor.

Viden om tilstande, som kun behandles i almen praksis

Praktiserende laeger har 40 millioner kontakter om aret med danske borgere. Ni ud af ti af disse kontakter
afsluttes i almen praksis, mens de resterende 10 % indebaerer, at patienten henvises til yderligere
behandling i det specialiserede sundhedsvaesen. Den praktiserende lsege fungerer som “gatekeeper” til det
gvrige sundhedsvaesen, hvilket sikrer en effektiv udnyttelse af de danske sundhedsudgifter. Det betyder
saledes, at mange symptomer og sygdomme handteres udelukkende i almen praksis. Det gzaelder ikke
mindst kroniske sygdomme og milde psykiske lidelser som stress, angst og depression.

Lad os komme med et eksemple. En fjerdedel af alle deltagerne i den Nationale Sundhedsprofil i 2010
havde symptomer pa stress (dvs. en score pa >15 point malt ved skalaen Perceived Stress Scale). Vi ved, at
personer med selvvurderet stress har en forhgjet risiko for at fa fgrtidspension, udvikle fysisk sygdom og at
dg tidligt, men der findes kun begraenset viden om diagnostik og behandling af mennesker med stress.
Gode data og velfunderet almen-medicinsk forskning er helt afggrende for, at den kliniske behandling kan
forbedres fordi den praktiserende laege spiller en ngglerolle for disse personer. Hvis man f.eks. fglger de
stressede personer fra den nationale sundhedsprofil i 12 maneder var 93 % i kontakt med deres egen laege,
mens blot 2 % blev set af en psykiater. Det landdaekkende psykiatriske centralregister har siden 1968
indsamlet oplysninger om sidstnaevnte gruppe (se den sorte kasse i Figur 1). Diagnoser kodes efter WHO’s
omfattende diagnosesystem International Classification of Diseases (ICD-10). Det psykiatriske
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centralregister har affgdt mange forskningsresultater, som har haft afggrende betydning for behandlingen
af patienter med psykiske lidelser. De personer, som indgar i dette register, er imidlertid en hgjt selekteret
gruppe af patienter. Derfor kan resultater, som er baseret pa disse data, ikke ngdvendigvis generaliseres til
de mange personer med lettere mentale lidelser som ses i almen praksis (den lysebla kasse i figur 1). Et
lignende billede vil kunne tegnes for patienter med symptomer pa fysiske lidelser. Hvis vi vil vide noget om
de sygdomme, som behandles af praktiserende lzeger, er det afggrende ngdvendigt at indsamle data fra
almen praksis. Pa samme made som at man gennem nasten 40 ar har indsamlet sundhedsdata fra
patienter der har veeret i kontakt med sekundaersektoren (Psykiatriske Central Register og
Landspatientregisteret).

Figur 1. Laegesggning for personer med stress 12 maneder efter deltagelse i den Nationale Sundhedsprofil 2010

National sundhedsprofil. 2010

Stress: 26%

Almen ksis: 939

Psykiater i sygehussektor: 2%

Bivirkninger - en trussel mod patientsikkerheden

Preeparatet thalidomid blev i 1950’erne bl.a. brugt til at behandle graviditetskvalme. | starten af 1960’erne
opdagede man, at stoffet gav alvorlige misdannelser hos det ufgdte barn i form af manglende arme og ben.
Sammenhangen blev opdaget sent, fordi man ikke rutinemaessigt opsamlede data. Man regner med, at
mere end 8.000 bgrn dengang blev fgdt med misdannelser. Thalidomid-skandalen har siden sat alvorlige
aftryk pa hele sundhedssektoren, seerligt hos laegerne. Hvis man havde indsamlet data rutinemaessigt ville
man kunne have opdaget sammenhangen tidligere og undgaet at mange personer blev fgdt med handicap.
Det er afggrende, at vi fremover undgar at behandle patienter med medicin, der senere viser sig at have
alvorlige bivirkninger. Ufordringen er, at det stort set er umuligt at opdage mgnstre af sjaldne bivirkninger
eller langtidsbivirkninger i den enkelte praksis, selv for den opmaerksomme laege. Her er vi helt afhaengige
af, at der Ipbende og rutinemaessigt opsamles data om alle patienter fra alle laeger.

DAMD udggr en enestaende ressource med hensyn til at identificere bivirkninger til medicin, som ikke fgrer
til indleeggelse og dermed registrering i de nationale registre. | medierne har der pa det seneste veeret
meget fokus p3, at det er uetisk at indsamle oplysninger fra de praktiserende lazeger om meget intime og
personlige problemer som f.eks. rejsningsproblemer. Man kan imidlertid med samme ret sige, at det er
uetisk at undlade at indsamle data om f.eks. rejsningsproblemer. Uden disse data har vi ikke mulighed for
at erkende, at nogle former for medicinsk behandling kan medfgrer alvorlige bivirkninger som f.eks.
rejsningsproblemer. Vi mener derfor, at det er helt afggrende, at vi Igbende registrerer bade positive og
negative effekter af alle indsatser i almen praksis. Uden disse data kan vi ikke vide, hvordan behandlingerne
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virker: Hvilke er effektive? Hvilke har ingen effekt? Hvilke har bivirkninger? Det er uetisk at behandle
titusindvis af mennesker hver eneste dag i almen praksis, endda for offentlige midler, uden at foretage
rutinemaessig og systematisk opsamling af erfaring. DAMD er en unik ressource, hvis mage kun er
tilgeengelig ganske fa steder i verden. En lukning af DAMD vil sédledes udggre en alvorlig trussel for
patientsikkerheden, som szettes 10-15 ar ‘tilbage’. Datasikkerheden skal naturligvis vaere optimal.
Forskerene skal derfor gennemfgre sine statistiske analyser pa anonymiserede datasaet, hvor hverken
patient eller lzege kan identificeres.

Tidlig opsporing af alvorlig sygdom

Almen praksis er indgangsporten til det samlede sundhedsvaesen for langt de fleste danskere. Den alment
praktiserende lzege spiller en afggrende rolle for tidlig opsporing af kraeft og andre alvorlige kroniske
lidelser. Undersggelser blandt nydiagnosticerede kraeftpatienter viser, at 50 % af dem havde uspecifikke
symptomer forud for kreeftdiagnosen og altsd dermed symptomer, som ikke ngdvendigvis giver mistanke
om kraeftsygdom. Samtidig ved vi ogs3, at tidlig opsporing af kraeftsygdom, er afggrende for overlevelsen.

Almen medicinsk forskning har tidligerer vist, at kraeftpatienter henvender sig hyppigere til almen praksis
end jeevnaldrende, mange maneder f@r kraeftdiagnosen stilles. Resultaterne peger saledes pa, at de fleste
patienter har symptomer, laenge fgr kraeftsygdommen konstateres. Det er afggrende, at vi har tilgeengelige
data fra DAMD, hvis vi skal identificere disse tidlige symptomer og sikre tidlig diagnosticering af kraeft. Data
om sadanne symptomer registreres ikke i andre databaser eller registre i Danmark. Det betyder ogsa, at
sletning af allerede indhentede data og forbud mod indsamling af nye vil betyde, at vi ikke far et samlet
overblik over disse tidlige advarselssignaler pa meget alvorlige sygdomme, hvilket vil forsinke diagnosen og
dermed forringe patientens prognose .

Proaktiv tilgang til sarbare patienter

En hjgrnesten i kampen mod social ulighed i sundhed er proaktivitet. Mennesker er forskellige. Derfor er
det ogsa ngdvendigt at behandle patienterne forskelligt, for at sikre at alle far samme mulighed for stgtte
og behandling. | et proaktivt sundhedsvaesen har den praktiserende laege ansvaret for sin patientpopulation
og henvender sig aktivt til patienter, som har brug for hjalp, men ikke selv mgder op i klinikken. Der er ofte
mange ressourcesvage, sarbare og mentalt svaekkede patienter i denne gruppe. En forudsaetning for en
proaktiv adfaerd er, at laegen kan identificere patienter med seerlige behov.

De fleste it-systemer vil kunne generere lister over patienter med kronisk sygdom, men det er sa besvaerligt
at det er urealistisk for de fleste praktiserende laeger at finde disse patienter i en travl klinisk hverdag.
Automatisk genererede kvalitetsrapporter, som er baseret pa datafangst (Figur 2) er et meget veerdifuldt
redskab til at give den praktiserende laege et samlet overblik over populationen og dermed ogsa bedre
mulighed for en malrettet proaktiv adfzerd. Samtidig kan laegen se, hvordan egen praksis klarer sig i forhold
til andre laegepraksis.

DAK-E har f.eks. tidligere tilbudt praktiserende leeger kvalitetsrapporter med henblik pa identifikation af

- Skrgbelige patienter
- Storforbrugere af medicin
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- Patienter, som forebyggende bgr vaccineres mod influenza
- Bgrn, som ikke har faet anbefalede vaccinationer og bgrneundersggelser

Et eksempel pa en kvalitetsrapport (baseret pa anonymiserede data og opdigtede navne) for diabetes er
vist i Figur 2. Rapporten identificerer alle patienter, som er kodet med diabetes i den specifikke laegeklinik,
sammen med kvalitetsindikatorer, behandlingsstatus og dato for seneste konsultation. Rapporten giver
leegen mulighed for at sortere patienterne, saledes at det tydeligt kan ses, hvor der med fordel kan saettes
ind med kvalitetsforbedringer der bedrer patientens behandling og dermed gger hans/hendes livskvalitet
og prognose.

Figur 2. Kvalitetsrapport for diabetes (eksempel med anonymiserede data og opdigtede navne)

Sentinel Datafangst

Egne pati med diab Amb pati med diab Praksis sammenligning side 1 Praksis sammenligning side 2

Egne pt. med Diabetes. (Anonymiseret med opdigtede navne) Hvardanserdudata |  Fradatatilkvalitet | Udskrivdenne side |
330 patienter ud af 4585 patienter (7.2 %) Udtraek udfart: mandag 17. november 2014 ki 13:31
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Jergen Andersen 240640-000¢ 74 2005 O 34 114 18 ® 137/61H 2 17 46 58 L] P im ul 6 09-12-2013« []
Lars Christensen 220146-xxxx 68 2006 D 33 1.8% 25 ®  129/69H 2 - 9 44 53 . P d mga 1 26-08-2014 O
Thomas Larsen 310918-00x 95 2003 O 46t 1.8 146/73 H 4 L] 13 72 58 L] 4] d ul 9 25-05-2014= []
Sgren Sgrensen 200620-000¢ 94 2011 A 444 1.8 138/72 H 2 L] 20 38 58 L] bih d 6 18-10-2013« []
lan Rasmussen 300144-00x 70 2009 D 28 25t 25 116/73 H i L] 11 54 53 pi d aj 1 22-08-2014+ []
Erik Jorgensen 100640-xxxx 74 1998 A 33 0.7 2.5 ® 119/60H 3 L 9 46 5B L] P d ul 6 14-01-2014« []
Hanne Petersen 231245000 54 2003 A 30 184 25 ®  131/76H 2 . 15 66 53 P d blh 12 09-12-2013 [
Ole Madsen 120365-xxxx 49 2000 O 22 15% 1.8 ® 110/67 H 2 L] 36 36 5B L] P d ul 8 25-03-2013- [
Jesper Kristensen 130635-%00¢ 79 2004 A 29 14d 25 ® 121/67 H 2 L] 5 41 53 p tg mga 6 13-06-2014 []
Morten Olsen 26053800 76 2003 O 2.6 1.8 ® 131/62H 2 L] 425 47 58 L] ] d blh 5 25-11-2013= []
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1 Har fiet en recept inden for de sidste 2 &r.

Hbalc opgives | den nye angivelse mmal/mol. Klik her for at sndre til den gamle maleenhed. Download csv il
En bl prik = bag datoen ved seneste drskontrol betyder, at der via pop-uppen er sat en persorlig Behandlingsiekommandation
bemaerkning vedr. patienten i forbindelse med arskontrollen.
Kor musen hen over den bl3 prik for at se teksten.

Person navnene er | denne demo version ikke de rigtige, men opdigtede navne
DSAM's vejledning
E-learning

Beslutningsstgtte og medicinkombination

Behandling af patienter i almen praksis er tiltagende kompliceret. Det hyperspecialiserede hospitalsvaesen
og det ggede antal ldre med flere samtidige kroniske sygdomme gger kravene til tovholderfunktionen i
almen praksis. En stor del af patienterne har behov for flere forskellige leegemidler. Det er en stor
udfordring for den enkelte praktiserende laege at sikre, at alle patienter far optimal behandling, da en
raekke faktorer skal tages i betragtning, herunder patientens kgn, alder, ressourcer og evt. anden medicin,
da mange har flere forskellige (ofte kroniske) sygdomme.

En vaesentlig del af indlaeggelserne ved sygehusene kan tilskrives medicineringsproblemer. DAK-E kan
hjeelpe de praktiserende laeger og patienterne i beslutningsprocessen om behandling pa baggrund af data
fra DAMD. Beslutningsstgtte kan gives i form af en pop-up-meddelelse pa computerskaermen som f.eks.
minder laegen om, at patienter med givne diagnoser kan have gavn af visse typer medicin, eller at kombina-
tionen af specifikke medicinske preeparater kan vaere uhensigtsmaessig for patienter med givne diagnoser.
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Informeret samtykke

| en grundig og velskrevet leder i ’International Journal of Epidemiology’ fra 2014 (se bilag) gennemgar
professor Jgrn Olsen fra Aarhus Universitet fordele og ulemper ved registerforskning i almindelighed og
informeret samtykke i seerdeleshed. Her skriver Jgrn Olsen blandt andet, at informeret samtykke er en
absolut forudsaetning for indrullering af mennesker i kliniske forsgg, da de rummer en risiko for deltagerne.

Registerforskning omfatter imidlertid ingen klinisk risiko for deltagerne. Det er faktisk en af de mest sikre og
effektive former for medicinsk forskning. Registerforskning har afggrende betydning for identificering af
forebyggelige arsager til sygdomme og optimal behandlingen af patienter. | denne form for forskning er
patienter og leeger altid anonymiserede nar det endelige datasaet er etableret. Der vil saledes ofte vaere
flere etiske problemer forbundet med at afsta fra at bruge disse data til forskning end med at bruge disse
data til at give os ny forskningsbaseret viden.

Aktuelle udfordringer

| sundhedsvaesenet er der et legitimt behov for planlaagning. Det er intuitivt logisk at anvende samme
dataseet til kontrol og til kvalitetsudvikling. Erfaringerne viser dog, at nar de personer, der skal intaste data
er bevidste om, at data kan bruges til at kontrollere dem, vil data i hgjere grad blive indtastet, sa de
afspejler den ideelle verden og ikke den reelle verden. Dette er dokumenteret i de tidligere gsteuropaeiske
lande og senest i UK.

Vi mener derfor, at det er afggrende vigtigt at myndigheder ikke benytter DAMD data til at kontrollere
praktiserende laeger. Invalide data er en hgj pris at betale for at kunne fa et redskab til at kontrollere
individuelle medarbejdere i sundhedssektoren, et redskab som i gvrigt naeppe vil vaere hverken godt eller
effektivt. Vi anerkender, at samfundet har behov for information om strgmninger og strukturer i
sundhedsvaesnet. Man vil imidlertid sagtens kunne fa tilfredsstillet dette behov ved at anvende data pa
aggregeret niveau.

Det er afggrende, at bade laeger og patienter har tillid til, at den enkelte patients data altid behandles
fortroligt og at fortroligheden og tavshedspligten i det lukkede rum er intakt. Dette tillidsfulde forhold skal
vi vaerne om og sikre at datasikkerheden er optimal.

Konklusion

Bevarelse af DAMD og forsat dataindsamling fra almen praksis er helt afggrende for god forskningsbaseret
kvalitetsudvikling og optimal patient behandling. Datasikkerheden skal vaere optimal saledes at bade laege
og patient har tillid til at fortroligheden og tavshedspligten i det lukkede rum er intakt. Vi vil steerkt frarade,
at DAMD anvendes af myndigheder til kontrol af praktiserende laeger.
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