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Hgringssvar vedr. bekendtggrelse om regioners indberetning af oplysnin- Dato:
ger til Sygehusmedicinregisteret inkl. tilhgrende vejledninger 21. februar 2018

. . o Danske Patienter
Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det frem- .
Kompagnistraede 22, 1. sal

sendte materiale. 1208 Kgbenhavn K

: TIf.: 33 41 47 60
Generelle kommentarer vedr. opsamling af data om sygehus-

medicin www.danskepatienter.dk
Danske Patienter finder det positivt, at det fremover bliver muligt at fglge E-mail:
enkeltpersoners brug af medicin administreret af de offentlige sygehuse. jk@danskepatienter.dk

Dermed bliver patienter behandlet i sygehussektoren ligestillet med pati- Cvr-nr: 31812976

enter behandlet i den primaere sundhedssektor, bade hvad angar mulighe-
den for at fglge kvaliteten af den lzegemiddelbehandling, de modtager Side 1/2
samt i forhold til at kunne udfgre andre videnskabelige undersggelser af

lzegemiddelbehandling i hospitalsregi.

Det ville veere gnskeligt, at ogsa privathospitaler underlaegges lovpligtig
indberetning af oplysninger om administrerede laegemidler til Sygehusme-
dicinregisteret. Ligeledes ville det vaere gnskeligt, at det eksplicit fremgar
af den endelige bekendtggrelse, at det administrerede laegemiddel skal
kunne identificeres entydigt via ATC-kode, og ikke kun via patienten eller
den ansvarlige laege (se ligeledes nedenfor).

Ydermere finder vi det beklageligt, at kraeftlaegemidler og biologiske leege-
midler ifglge den foreliggende aftale fgrst i slutningen af 2019 vil blive ind-
draget i registeret. Det er dyre laegemidler til alvorligt syge patienter, hvor
der er et tungtvejende behov for at fglge kvaliteten, effekten og gkono-
mien.

Kommentarer til Bekendtggrelse om indberetning af regioners
oplysninger til Sygehusmedicinregisteret

Af § 1 fremgar det ikke, at det specifikke leegemiddel administreret til pati-
enten skal kunne identificeres entydigt, idet det kun er prisen, der er frem-
haevet (se tillige ovenfor og nedenfor).

Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 21 medlemsforeninger, der repraesenterer 83 patientforeninger og 880.000
medlemmer: Alzheimerforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn Foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen,
Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekaeempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS),
Lungeforeningen, Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Polioforeningen, Psoriasisforeningen, Scleroseforeningen, Sjeeldne Diagnoser og
UlykkesPatientForeningen.
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ninger til Sygehusmedicinregisteret
| afsnit 5 star, at regionerne skal indberette de medicindata, som umiddel-

bart er tilgeengelige i medicinmoduler el. lign. Det er uklart hvad ”el. lign.” Side 2/2
kan daekke over, og dette kan med fordel praeciseres.

Det bgr i samme afsnit tydeligggres, at indberetning senest med udgangen
af 2019 ogsa omfatter de omrader, hvor man i flere regioner foretager lze-
gemiddeladministration stgttet af specifikke Igsninger.

Kommentarer til variabelliste om indberetning af medicinadmi-

nistrationsoplysninger til Sygehusmedicinregisteret
ATC-kode er inkluderet i variabellisten, men det angives, at safremt der

indgives flere lzegemiddelstoffer ved samme administration, skal det ikke
oplyses, hvilke laegemiddelstoffer det drejer sig om (”hvis administratio-
nen bestdr af en blanding af flere aktive stoffer med flere ATC (koder) ud-
fyldes feltet ikke”). Dette er uhensigtsmaessigt, da det sa i en lang reekke
tilfaelde ikke vil veere muligt at afklare, hvilke laegemidler patienten har
faet. Det bgr praeciseres, hvad der menes med "blanding af flere aktive
stoffer”. Magistrale lzegemidler anvendes sjeeldent i dag, sa formuleringen
vil generelt opfattes som flerstofsterapi (behandling med flere laegemid-
ler). Da sidstnavnte snarere er reglen end undtagelsen i hospitalsregi, bgr
det klart fremga, at ambitionen som udgangspunkt er at have ATC-koder
pa alle administrerede leegemidler.

Kommentarer til vejledning om videregivelse af oplysninger fra

Sygehusmedicinregisteret

Det er glaedeligt, at konditionerne for udlevering af leegemiddeloplysnin-
ger fra Sygehusmedicinregisteret til statistiske og videnskabelige formal
underlaegges lovgivning analog til lovgivningen omkring udlevering fra Det
Nationale Receptregister.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktgr



