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Hgringssvar vedr. oplaeg til Regionale Datastgttecentre

Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det frem-
sendte materiale. Vi ser positivt pa forslaget om etablering af datastgtte-
centre samt centrenes funktion i forhold til at understgtte intensiveret an-
vendelse af personlig medicin i sundhedsvaesenet.

Vi stiller dog spgrgsmalstegn ved beslutningen om at oprette fem regio-
nale centre i stedet for at samle kompetencer og ressourcer hos det natio-
nale sekretariat. Behovene for databrug og radgivning vil formentlig veere
de samme i de fem regioner, ligesom der kan vaere brug for tvaersektoriel
radgivning og stgtte. Safremt der er et fagligt argument for oprettelsen af
flere centre frem for ét, anbefaler vi, at sa meget arbejde som muligt laeg-
ges hos det nationale sekretariat, da det vil hgjne fagligheden.

Danske Patienter anbefaler, at hgringsoplaeggets sammenhang med an-
dre tiltag omkring de nationale og regionale initiativer/indsatsomrader om
personlig medicin, samt den tidligere udgivelse fra Ledelsesforum (Forsk-
ningsstgtte i sundhedsforskningen 2013), kunne beskrives mere konkret i
forord eller indledning. Kommissoriets konklusion var, at arbejdsgruppen
skal kvalificere regionale sundhedsdatastgttecentre med fokus pa indhold
og principper for organisering (dvs. funktioner og opgaver). Vi finder, at
konklusionerne kunne fremga tydeligere i resumeet i starten af hgringsop-
leegget.

Vi mener, at definitionen af personlig medicin (side 7) er for generisk og
bgr specificeres.

Danske Patienter finder endvidere, at det vil vaere hensigtsmaessigt at dif-
ferentiere tydeligere mellem datastgttecentrenes stgtte til “malrettet be-
handling i kliniske situationer” og “forskning”. Det er vigtigt, at datastgtte-
centrenes stgtte til klinikken er helt klart beskrevet. Overvejelser vedr.
samarbejdet mellem de nye datastgttecentre og eksisterende forsknings-
stgtter og kompetencer kunne tilfgjes — eksempelvis hvordan samarbejdet
med de kliniske kvalitetsdatabaser og RKKP er taenkt, herunder om man
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Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 22 medlemsforeninger, der reprasenterer 84 patientforeninger og 880.000
medlemmer: Alzheimerforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn Foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen,
Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekeempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS),
Lungeforeningen, Muskelsvindfonden, Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Polioforeningen, Psoriasisforeningen, Scleroseforeningen,

Sjeeldne Diagnoser og UlykkesPatientForeningen.
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fremover skal sgge dataadgang og far metodevejledning via de nye centre
eller via RKKP. Hvis de nye centre laver aftaler om efteruddannelse, ma-
sterkurser etc. med uddannelsesmiljger og staten, bgr dette komme alle
forskningsmiljger i Danmark til gode.

Det er ogsa vaesentligt, at malgruppen for de nye centre afklares. Kan an-
dre forskningsmiljger end de regionale og universiteterne fa adgang til
data og stgtte? Malgruppen for de nye centre er primaert 'klinikken’

og ’klinikere’ (figuren s. 10); samarbejde med industrien og kommuner og
almen praksis er naevnt i afsnit 2.5.2 og 2.5.3; og herudover er det jf.
boksen pa s. 21 et erklaeret formal at 'hjaelpe industrien i forhold til deres
gnsker om at bruge anonyme sundhedsdata i deres forskning’. Hvis dette
fokus opretholdes, er det vigtigt, at andre forskningsmiljger — herunder
de, der ligger i patientforeningsregi — ikke bliver ringere stillet i forhold til
dataadgang end i dag. Det vil for eksempel veere en vaesentlig forudseset-
ning for, at Kreeftens Bekeempelse kan indga i forskningssamarbejde pa
lige fod med gvrige miljger i det arbejde pa kraeftomradet, der naevnes
som en faglig kerne i datastgttecentrenes arbejde.

Herudover har Danske Patienter en raekke tekstnsere kommentarer til hg-
ringsoplaegget:

e PROCRIN-referencen, som er givet, findes ikke laengere.

e Der navnes en hvidbog, men der angives ikke en reference, lige-
som der mangler referencer til flere figurer i teksten.

e Der angives ikke forklaring for flere forkortelser, fx HIMMS, RBGB.

e Mangler kliniske retningslinjer ikke i figuren nederst til hgjre (s.
22) mellem 'analyserapport fra datastgttecenter’ og ‘Tumor-
boards’? Desuden deekker ‘Tumorboards’ ikke alle sygdomsomra-
der, men kun kraeftbehandling. En bedre betegnelse ville vaere fx
"multidiciplinaer klinisk konference’.

e Hvad menes med servicemalet ‘maksimalt antal dage fra patient-
henvendelse til behandlingsvalg’ (s. 31)? Er det tanken, at man fx
skal kunne sende en patientjournal til et af centrene og fa et fore-
sldet behandlingsvalg retur?

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktgr
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