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Heldig eller helbredt?

Fjerner man faerre end 20 pct. normale blindtarme
hos patienter mistaenkt for blindtarmsbetaendelse,
har man opereret for fa. Det lzerte jeg af en nu afded,
hgjt respekteret mave-tarm-kirurg. Diagnosen var i
hgj grad baseret pa klinisk kunnen. Mere praecise un-
derseggelser har sikkert reduceret antallet af normale
blindtarme, der fjernes. | en ph.d.-afhandling er det
ifolge pressen for nylig konkluderet, at for mange bgrn
indlaegges, fordi de alligevel kan udskrives efter fa
timer. Og nogle havder, at zldre patienter, der kan ga
hjem inden for et degn efter indleggelse pa en akutaf-
deling, slet ikke skulle have veeret indlagt.

Men nar en patient indlaegges akut, er der en grund.
Det kan veaere tydelig sveer akut sygdom, som kan og
skal behandles pa hospital. Det kan ogsa veere syg-
domstegn, som ikke peger i en klar retning, men som
gor patienten, de pargrende, hjemmeplejen eller den
praktiserende laege utrygge. Maske viser patienten sig
at vaere sveert syg. Maske afkraeftes alvorlig sygdom,
eller relevant behandling ivaerksattes og tilstanden
bedres hurtigt. Alle falder til ro, bade patient og om-
givelser er trygge, og patienten kan hurtigt udskrives.
Alle de indlagte patienter kommer igennem et udred-
ningsprogram. Som minimum med vurdering af en
laege og blodprgver. Men ogsa supplerende rgntgenun-
dersggelser og eventuelle scan-
ninger udferes, og ikke mindst
observeres patienten af profes-
sionelt personale. | nogle tilfelde
kan alene en second opinion vaere
nok til, at symptomerne bedres.

Tidligere var den kliniske vur- Mange
derl'ng meget vaeseptllg, for ikke patienter er
at sige den vaesentligste faktor .

i bedemmelsen af, hvor syg pa- hEIdlge_' De.
tienten var, og maske ogsa, hvad ~ passer ind i
patienten fejlede. De sidste ar er et flowdia-
den kliniske vurdering erstattet gram

af en raekke pa forhand fastlagte
screeningsredskaber sdsom
TOKS (Tidlig Opsporing af Kri-
tisk Sygdom). Efter amerikansk
forbillede er udarbejdet flere flowdiagrammer, som
ud fra symptomer og resultat af malinger og blod-
prever angiver, hvilke underseggelser der skal udfgres,
og hvilken behandling,der skal iverksaettes. Mange
patienter er heldige. De passer ind i et flowdiagram.
Andre er sa uheldige, at deres sygdom ikke fanges af
screeningsredskaber og diagrammer. En patient, der
falder udenfor, risikerer at skulle igennem ungdige
undersggelser eller slet ikke at blive undersggt. Barn
og gamle har ofte kun fa symptomer, der passer ind i
et flowdiagram. De kan have en lang indledende fase,
hvorefter de pludseligt bliver meget syge. Her er den
kliniske fingerspidsfornemmelse vigtig.

Pendulet er svinget fra det altafggrende kliniske blik

til screeninger og diagrammer. Patienten er heldig, hvis

sygdommen fanges ved screeningsred-
skaber og symptomerne passer ind i det
rigtige diagram. Men vi burde i hgjere grad
supplere de bevidstlese maleredskaber
med det kliniske blik. Her hjalper
en observationstid, isaer af barn
og aldre, sa patienten ikke kun
skal vaere heldig, men ogsa kan
blive helbredt.
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DATA

Gevinsterne ved
forskning overgar langt
de fa uheldige sager

Muligheden for at anvende
data fra sundhedsvaesenet
til forskning og kvalitetsud-
vikling baseret pa registre
er meget vaesentlig. Regi-
sterforskning redder liv.

I et debatindlaeg i Dagens Medi-

cin nr. 14/2016 beskriver Thomas
Birk Kristiansen og Trine Jeppesen,
hvordan sundhedsoplysninger om
alle danskere indgér i mange forsk-
ningsprojekter, uden at borgerne
kan takke nej til at deltage. Forfat-
terne mener, at data flyder frit og
ukritisk mellem myndigheder og
forskere, at der er mange eksempler
pd meget lemfeldig omgang med
data, og efterlyser en politisk dis-
kussion af dette. Forfatterne mener,
at det er uacceptabelt, at befolk-
ningen ikke har mulighed for ikke
at veere med i studier baseret pa
registre.

Vi er som sundhedsforskere gan-
ske enige i, at sundhedsoplysninger
er personlige og felsomme. Lovgiv-
ningen skal overholdes til punkt og
prikke, nar man bruger registre til
forskning eller kvalitetsudvikling.
Dette er naturligvis helt afgoren-
de, nar oplysningerne bruges uden

samtykke. Omgang med registerda-
ta pa kant med loven, som forfatter-
ne navner enkelte eksempler pa, er
helt uacceptabelt og skal naturlig-
vis ikke forekomme.

Det er dog vigtigt, nar man ser pa
de fa uheldige enkeltsager, at listen
med epokegorende og afgerende ny
viden om sundhed og sygdom skabt
gennem registerforskning er bety-
delig laengere. Der er rigtig mange
gode eksempler pa dansk register-
forskning, der har haft vesentlig
betydning for forbedret behandling
af patienter og forebyggelse af syg-
domme som kreeft, hjerte-kar-syg-
dom, og dedsfald. Og forskning, der
har vist, at laegemidler eller andre
faktorer, som i mindre studier sa
ud til at veere skadelige, rent faktisk
ikke er forbundet med risiko. Se

Forfatterne
fremstiller neermest si-
tuationen med adgang til
data som det vilde ves-
ten. Det mener vi er helt
misvisende

gerne Sundhedsministeriets nye,
omfattende eksempelsamling.

Disse eksempler viser, at mu-
ligheden for at anvende data fra
sundhedsvaesnet til forskning og
kvalitetsudvikling baseret pa regi-
stre er meget vaesentlig. Register-
forskning redder liv. Den nye viden,
der skabes, er uvurderlig for danske
borgere og patienter og ville have
veret meget vanskelig at gennem-
fore uden de nationale sundheds-
registre.

Hvis vi — som forfatterne foreslar
— gor det muligt, at personer frabe-
der sig, at sundhedsdata anvendes
i anonyme statistikker og forsk-
ningsprojekter, ville det medfere
en betydelig skeevvridning. Det er
veldokumenteret, at der er betydelig
social skeevhed i, hvem der deltager
i sporgeskemaundersggelser eller i
medicinsk forskning med patient-
kontakt, f.eks. i undersogelser af
nye leegemidler i lodtreekningsfor-
seg, hvor informeret samtykke helt
rimeligt er pakravet.

Det er gentagne gange vist, at
&ldre, born, gravide, etniske mino-
riteter eller udsatte grupper er un-
derreprasenteret i denne forskning.
Registerforskningen har derfor et
vigtigt samfundsmaessigt sigte, da
man her ogsd kan vurdere effekten
af leegemidler og behandlinger for

Af Bent Hansen
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DATA

Stop skraemmekampagnen

Det undrer det mig, at
Thomas Birk Kristiansen og
Trine Jeppesen dremmer sig
tyve ar tilbage i tiden.

En helt seerlig styrke ved det danske
sundhedsvesen er vores evne til at
forbedre behandlingsformer gen-
nem brugen af sundhedsdata. Pa
sygehuse og hos de praktiserende
leeger indsamles der informatio-
ner om patienterne, og en del af
disse informationer bruges bl.a. til
forskning, som kan opdage og ud-
vikle nye behandlingsmetoder eller
aflive myter om sammenkaedninger
af levevis og sygdomsudbrud. Og
nar en patients oplysninger gives
forsvarligt videre fra en laege til en
anden, undgar patienten at fortalle
sin sygdomshistorie om og om igen
eller at fa taget de samme prover
flere gange.

Det er vigtigt for os alle, at oplys-

ninger om sygdomme og behand-
lingen af dem deles og udvikles, sa
vi alle kan fa gavn af bedre og mere
effektiv behandling.

Men det er desveerre langtfra det
billede, de praktiserende laeger Tho-
mas Birk Kristiansen og Trine Jep-
pesen tegner af sundhedsdata med
indlegget ‘Listen over skandaler er
lang’ i Dagens Medicin nr. 14/2016.
Her gives indtrykket af én stor da-
tasuppedas, hvor danskernes sund-
hedsoplysninger sejler rundt frit
tilgeengeligt. Det er ikke tilfeeldet,
og det tjener intet formal at male et
sddan skremmebillede.

Eksempler pé, at danske borgeres
personhenfarbare sundhedsoplys-
ninger selges til medicinalvirksom-
heder eller forsikringsselskaber,
tager vi i regionerne skarpt afstand
fra. Det er fuldstendig utilste-
deligt. Og patientforeninger bor
aldrig kunne udtraekke personhen-
forbare oplysninger pa patienter for

at bruge dem til marketing. Tillids-
forholdet mellem patient og leege er
fundamentalt for det danske sund-
hedssystem, og det ma vi ikke satte
over styr. Alle bgr vere rungende
enige om, at sikkerheden om bor-
gernes sundhedsdata skal vaere 100
pct. i orden.

Sundhedsdata giver os unikke
muligheder, og derfor undrer det
mig, at Thomas Birk Kristiansen
og Trine Jeppesen drommer sig
tyve ar tilbage i tiden, hvor »intet
kunne deles fra patientens journal
uden tilladelse fra patienten, fordi
den var skrevet pa papir oglaiet
sikkert kartotekskab. Digitaliserin-
gen har fuldstaendigt lavet om pa
fortroligheden«. Det er jeg uenig i.
Digitaliseringen har givet gode mu-
ligheder for at redde liv og forbed-
re behandlingsformer. Det horer
en anden tidsalder til at g& ind til
landsbylaegen bag den lukkede der
og efterlade al viden der. I dag ek-



Grethe Christensen, formand for Dansk Sygeplejerad, gar i rette med Torben Mogensen, som
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grupper, der normalt vil veere under-
reprasenteret. Registerforskning
kan undersage hele virkeligheden,
ikke kun dele af virkeligheden hos
seerligt udvalgte, ressourcestaerke
mennesker.

Forfatterne fremstiller neermest
situationen med adgang til data som
det vilde vesten. Det mener vi er helt
misvisende.

Vi vil derfor gerne beskrive, hvor-
dan man som forsker far adgang
til oplysninger fra registre. Grund-
leeggende kan man som autoriseret
forsker — efter at projektet forst er

godkendt af Datatilsynet eller en
videnskabsetisk komité, og deref-
ter af Sundhedsdatastyrelsen eller
Danmarks Statistik — fa adgang til
sundhedsdata pa to méder: Den ene
made er, at data laegges pa forsk-
ningsservere hos Sundhedsdata-
styrelsen eller Danmarks Statistik.
Dataseettet konstrueres sdledes,

at man kun far de variable, man
behgver for at besvare forsknings-
sporgsmalet (need to know-prin-
cipppet) og ikke variable, som man
maske kunne fa brug for (nice to
know-princippet). Vores erfaring er,

at dette krav handhaves temmelig
firkantet, hvilket er helt rimeligt.

I datasettet erstattes personernes
CPR-nummer med et af-identificeret
kodenummer, det vil sige et num-
mer, der ikke pa nogen made leder
tilbage til det oprindelige CPR-num-
mer. Data er sikaldt pseudonymi-
seret. Det er disse af-identificerede
data, man laver forskningsanaly-
serne pa.

Det er ikke tilladt at afrappor-
tere data, der er personhenfgrbare,
hvorfor det f.eks. heller ikke er til-
ladt at vise resultater, der er baseret
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pé grupper, hvor der indgar mindre
end fem personer. Der er strenge
sanktioner for bade enkeltforskere
og hele forskningsinstitutionen,
som forskeren er ansat ved, hvis
reglerne overtraedes. Adgangen til
hele institutionens forskningsdata
vil blive lukket ned i méneders va-
righed. Dette er yderst kritisk for
forskningsinstitutioner, hvis an-
satte primeaert er beskeeftiget med
at lave sddanne analyser, og der er
derfor hard selvjustits blandt regi-
sterforskere.

Den anden metode foregar ved,

at man bestiller et udtraek fra
Sundhedsdatastyrelsen pa en given
population (det kunne f.eks. vere
patienter inkluderet i et lodtraek-
ningsforsgg eller personer med en
given diagnose, eller som har faet
foretaget en bestemt operation).
Nar dette er defineret og variablene
afklaret (need to know-princippet),
sendes datasettet til forskeren di-
rekte, som sa skal opbevare data pa
sarligt beskyttede drev, hvor der
kraeves logning samt begranset
adgang til kun de forskere, der skal
arbejde pa projektet. CPR-numrene
folger her kun med, hvis der er et
eksplicit behov for det, og identifi-
kationsoplysninger skal krypteres
eller erstattes med af-identificerede
kodenumre. Det er vaesentligt for
begge ordninger, at oplysningerne,
der indgar i disse videnskabelige
undersggelser, ikke ma videregives
eller anvendes til konkret patient-
behandling. Vejen gér si at sige
kun den ene vej. Offentliggorelse

af resultater ma udelukkende ske i
anonymiseret form — det méa aldrig
vaere muligt at identificere enkelt-
individer.

Vi mener, at der skal vaere stor
abenhed og gennemsigtighed om,
hvordan registre og kliniske da-
tabaser bruges til forskning og
kvalitetsudvikling. Vi skal have en
respektfuld og afbalanceret debat
om sundhedsdata, og det er oplagt,
at befolkningen har krav pa at vide,
hvordan data opbevares og anven-
des. Den nuvearende lovgivning til
brug af registre er efter vores over-
bevisning afbalanceret og rimelig,
hvor forskningsspergsmal af ve-
sentlig samfundsmeessig betydning
ma gennemfores uden indhentning
af informeret samtykke, sa leenge
reglerne for handtering af data
overholdes. |

Interessekonflikter: Vi udtaler os pd
egne vegne.

om sundhedsdata

sisterer der langt mere viden, som
kan bruges til gavn for alle patien-
ter — og vi kan og ber bruge den
viden bedre end i dag.

Et eksempel ude fra virkelighe-
den: Et 5-arigt barn indleegges pa et
hospital med en sjaelden hjernetu-
mor. Hospitalet har, siden elektro-
niske patientjournaler blev indfert
for mere end 10 ar siden, haft en
héndfuld bern med tilsvarende
tumorer, men den nuverende lov-
givning lukker muligheden for, at
barnets behandlende leege kan se
pa erfaringerne fra de tidligere til-
feelde, ndr leegen ikke selv har haft
dem i behandling. Hvilken behand-
ling fik de?

Opererede man — hvad var over-
vejelserne, og hvordan var resul-
taterne? I regionerne mener vi,
at de tidligere journaler bar vaere
tilgeengelige for en given hospitals-
afdeling, sa der kan leegges en god
behandlingsplan for barnet. Vel at

meaerke s leenge adgangen til de
tidligere journaler tydeligt kan ska-
be veerdi for den aktuelle patient.

Hyvis vi giver sygehuslegerne bed-
re adgang til relevante patientdata
— hvor sikkerheden er i hgjseedet —
kan vi sgrge for bedre behandling
for hver enkelt patient: Laegen kan
taettere folge, hvilken behandling
der har den bedste effekt, forbedre
sygdomsforlgb, si patienterne kan
ngjes med de undersggelser og be-
handlinger, som rent faktisk giver
veerdi, og male pa kvalitet, resultat
og livskvalitet for patienten som
grundlag for en mere nuanceret sty-
ring af sundhedsvasenet.

Lad os nu sammen — regioner,
sygehuse, praktiserende laeger, stat
og kommuner — skabe en staerkere
og mere sikker indsamling af sund-
hedsdata frem for at male skreem-
mebilleder. Sidstnaevnte er ingen
tjent med — men alle kan fa gavn af
bedre databrug. |

Eksempler p§, at
danske borgeres person-
henfgrbare sundhedsop-
lysninger seelges til
medicinalvirksomheder
eller forsikringsselska-
ber, tager viiregionerne
skarpt afstand fra

HPV

Hvad med drengene?

Hvorfor skal drenge betale
for HPV-vaccination, nar det
er vederlagsfrit for piger?

Af Steen Walter

Laege, konsulent i Patientombuddet og
Retslaegeradet, censor og underviser

I sommer har der vaeret meget
debat om HPV og vaccination. Sta-
tusartikel i Ugeskrift og kronik af
Frede Olesen.

Men hvad med drengene?

Bade kvinder og maend har HPV-
virus og far HPV-induceret cancer.

C. colli uteri er en delvis seksu-
elt overfort sygdom (nonner far det
sjeldent).

Hvis man nu vaccinerede dren-
gene, si smitter de ikke pigerne.
Analcancer gar maske ogsa ned i
hyppighed og hovedhalskraft det
samme.

Hvis drengene ogsa vaccineres
vederlagsfrit, vil det vaere nemmere

for egen leege. Ingen forskel mellem
kennene.

Drengene far et Wild Card, sa de
kan sige til pigerne: ‘Jeg er vaccine-
ret mod condylomer og livmoder-
halskraeft — tag mig for i aften’.

Der foreligger en meget fin infor-
mation af Carsten Sand om ‘HPV-
sygdom hos mand’. Men den er vist
ikke meget kendt!

Mon nogen kan forklare, hvorfor
pigerne kan blive vaccineret ve-
derlagsfrit og drengene skal betale
mange hundrede kroner? Specielt
da det jo er drengene, der smitter
pigerne!

Er det fagligt eller gkonomisk be-
tinget? | |
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