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Dansk Selskab for Folkesundhed
22. februar 2008/fkj

Heoringssvar vedr. forslag til zendring af Sundhedsloven, jf.
heringsskrivelse af 5. februar 2008

Dansk Selskab for Folkesundhed (DSFF) ser med tilfredshed p4, at der lobende foretages
forbedringer af lovgivningen med henblik pa at forbedre danskernes sundhed og retsstilling.
Selskabets bestyrelse og faglige fraktioner har med kort varsel haft mulighed for at forholde sig
til det fremlagte lovforslag.

En reekke af lovforslagets elementer betragter vi som éntydige forbedringer. Det drejer sig fx
om kapitel 20a om “Udvidet ret til undersogelse og behandling for psykisk syge bern og unge”.
Behovet for at sikre barns mentale sundhedsudvikling er stort og hurtig hjeelp til psykisk syge
bgrn er en investering, som giver et bidrag til at forhindre yderligere forveerring mod kronisk
psykisk sygdom igennem et helt liv.

Kapitel 23 a om "kontaktpersoner” reprazsenterer ogsé et fremskridt, som vi stetter

DSFF har valgt at koncentrere sit heringssvar om 2 @ndrings{orslag til loven, som vi betragter
som problematiske — ja egentlige forringelser. Det drejer sig om

- lovforslagets nr. 17 om ophaevelse af pligten for kommunerne p4 bernesundhedsomradet til at
ansatic leger

- &ndringen i kapitel 68, som vedrerer eendret navn og funktion mv. for det nationale rad for
folkesundhed

vedr. Det fremtidige nationale forcbyggelsesrad

Det anbefales at den foresldede loviekst endres til folgende:

§ 223, stk 1 "Ministeren for sundhed og forebyggelse neds@tter et uafhangigt, sagkyndigt
forebyggelsesrdd. Radet har til formal at bidrage til forbedring af sundheden i hele befolkningen.
Radet arbejder vidensbaseret og har til opgave at bidrage til debat og til at inspirere de
myndigheder og miljeer, som varctager forebyggelsesopgaver. Radet ridgiver ministeren for
sundhed og forebyggelse™

I forhold tif den 1 lovforsiaget foreslaede tekst prazciseres det i vor endrede formulering, at radet
arbejder vidensbaseret. Det vil sige at radet for det forste skal kunne identificere
problemstillinger som er darligt eller utilstrakkeligt belyst — og anbefale at der fx ivaerksaties
forskning eller sammenstilling af foreliggende videnskabelige litteratur. Det vil for det andet sige
at rddet ved initiering al debatter mv om forebyggelsesudviklingen skal sikre kanalisering af
foreliggende eksisterende viden.

Ved kommunalreformens gennemforelse og udlaegning af ansvaret til kommunerne af en
dominerende del af forebyggelsesopgaven her i landet, har ministre og ledende politikere fra
kommunerne understreget behovet for evidensbaseret forebyggelsesindsats, Det er derfor
uacceptabelt, at der nu foreligger et lovforslag, der svackker eller udelukker et nationalt rids
indsats pé dette omréade. DSFF finder derfor at lovbemarkningerne s. 41 nederst om at Motions-
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Dansk Selskab for Folkesundhed

og Erneringsradets videnskabelige indsats ikke viderefares bor omskrives 1 overensstemmelse
med de principper som udtrykkes oven for.

DSFF er bekendt med Motions- og Erneeringsradets heringssvar og bakker op om de principper
som barer heringssvaret, - nemlig at det nye rad bliver vidensbaseret, selvstendigt og
uathaengigt.

DSFF er udmerket klar over, at det nu og da kan vaere generende for en minister pd omradet - og
for de ledende rddgivende embedsmand, at et uafheengigt rad radgiver en minister eller gér ud i
offentligheden med budskaber, som ikke lige aktuelt passer ind i en regerings politik. Men
selskabet finder samtidigt, at et Folketing ma sikre et sddant demokratisk spendingsfelt mellem
faglighed og politik- og at sddanne r&d nér frem til sdvel en minister som til offentligheden. 1 et
demokratisk samfund respekterer vi alle, at der efter passende afvejninger treffes en politisk
beslutning som skal respekteres og implementeres.

DSFF skal afslutningsvis bemearke at vi gerne ser os indskrevet i lovbemearkningerne som et
sagkyndigt organ, der kan indstille et medlem til det kommende rad. Vort selskab rummer stor
videnskabelighed og faglig erfaring p& omradet

vedr. ophzvelse af bestemmelsen om leger i det kommunale bornesundhedsarbejde
(lovforsiagets nr. 17}

DSFF har som udgangspunkt, at det er ekstremt vigtigt at sikre en kvalitetshetonet
sundhedsfaglig indsats for den opvoksende generation ,- bern og unge. Selskabet har samtidigt
den pragmatiske opfattelse, at hvis der i et land er arbejdskraftmangel ~ eller hvis der mangler
det forngdne antal kvalificerede og interesserede personer i en faglig gruppe, ma der skabes
ngdlesninger her og nu. DSFF vurderer, at der aktuelt foreligger en sddan situation.

DSFF principielle holdning er, at der pé sigt mé skabes sikkerhed for, at der ogsé findes
kvalificeret leegelige bidrag til de kommunale bernesundhedsordninger, og at der ber sikres
evaluering af'de kommende érs ordninger med og uden lazger ved vedtagelsen af et lovforslag
som det foreslaede.

Det bar overvejes, at sikre en lazgefaglig radgivning, konsulentfunktion eller supervision for de
kommuner, som veelger en ordning uden laeger 1 ovrigt. Der mé fx kunne indgés
faelleskommunale aftaler herom. Det er ikke acceptabelt totalt at fjerne enhver form for lagelig
radgivning og medvirken 1 skolesundhedstjenesten mv

DSEF er meget betankelig ved, at Regeringen med den ene hiind melder klart ud at
forebyggelsen her 1 landet skal styrkes og bl.a. nedswtier en forebyggelseskommission — og med
den anden hand klart sveekker fagligheden i en bernesundhedsordning.

Nér nedvendigheden tilsiger sddanne ndringer, er det selskabets vurdering, at
Sundhedsplejerskeordningen og sundhedsplejerskernes indsats 1 forskolealderen og skolealderen
1 dag reprazsenterer et hojt fagligt niveau set med internationale komparative gjne. Den
kommunale legelige indsats p& berncomrader skaber det fornedne sikkerhedsnet for at sikre at
legelig ekspertise vurderer, diagnosticerer, henviser, radgiver og intervenerer i forhold til bern
og familier, der behover sédan hjeelp. Der findes siledes velfungerende ordninger i ganske
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mange danske kommuner baseret pa disse forhold. Men en del kommuner mangler muligheden
for en sadan faglig kvalificeret indsats, hvor der indgér sével sundhedsplejerske som lage.

DSFF vurderer, at lovgiver ber indsztte folgende supplerende bestemmelser i loven:

- Kommuner, der ikke har leegelig medvirken i bornesundhedsordningerne, orienterer
Sundhedsstyrelsen herom

- Lovbestemmelsen om, at kommunerne kan {raveelge legelig medvirken i
bernesundhedsordningerne vurderes senest 1 &r 2012 med baggrund i forskning i og evaluering af
de ordninger som kommunerne ivarkseatter

DSFF er tvivlende overfor hvorvidt Folketinget treeffer beslutning pa et retvisende og
evidensbaseret grundlag, nar det i bemaerkninger i lovforslaget s. 39 anferes: Erfaringerne med
forsegsordningerne ...osv DSFF er ikke bekendt med, at der foreligger serigs forskning som
grundlag for sddanne tilsyneladende evidensbaserede udsagn i lovbemarkningerne. Det er derfor
selskabet foresidr, at en genvurderingsparagraf i loven er baseret pa series og omfattende
videnskabelig evaluering af denne vigtige bernesundhedsordning.

DSFF har en razkke faglige fraktioner. En af disse "Den lezgefaglige fraktion for born og unge”
har afgivet en secrlig haringsskrivelse, som afslutningsvis er indsat i dette haringssvar

Selskabets bestyrelse deler fraktionens bekymring for, at der kan vare risiko for at en faglig
nedkvalificering af ordningen resulterer i gget ulighed i sundhed blandt bern — de svageste bliver
taberne bl.a. ogsé fordi de ikke meder frem til de frivillige berneundersegelser i almen
leegepraksis.

Pé den anden side vil selskabets bestyrelse ikke male fanden pa vaggen i en situation, hvor der
tydeligvis er behov for at sikre danske skolebarn en minimal sundhedsservice — bla. baseret pa
ny rddgivning fia Sundhedsstyrelsen. Mangel p4 kvalificeret legelig arbejdskraft nedvendiggor
forsegsordninger. Ministeriet for sundhed og forebyggelse mi i en sidan situation sikre et
evalueringsprogram, der om en &rrazkke skaber et kvalificeret beslutningsgrundlag for vore
lovgivere pa omradet.

Neden for bringes den legefaglige fraktions heringssvar

P bestyrelsens vegne
Finn Kamper-Jargensen
Formand

Horingssvar til regeringens forslag til zendring i Sundhedsloven vedrorende ophor af krav
om lxeger ved ind og udskolingsundersegelser.

Den leegefaglige frakiion for born og unge under Dansk Selskab for Folkesundhed ser med
beklagelse pd, at regeringen foresldr at eendre Sundhedsloven, lov nr.546 § 121 stk.2 af 24, juni
2005 med ophaevelse om krav om helbredsundersogelser ved lege i ind - og udskoling.
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Det har hidtil veeret lovpligtigt for kommunerne at tilbyde barn bade ved skolestart og
skoleafslutning helbredsundersegelse udfert af lege.

11996 genindfertes udskolingsundersegelsen, da man ved legefaglig vurdering fandt, at der
blandt unge var en stor andel udiagnosticerede lidelser, samt at mange unge kom ud i ethverv,
som de ikke helbredsmessigt kunne klare.

Det nuvarende formal med de to undersogelser er:

ved indskolingsundersegelsen at:
- Gare status over barnets helbredstilstand i samarbejde med bam og foreldre
- Opfange sundhedsmessige problemer
- Vurdere barnets sociale kompetencer
- Vurdere betydningen af eventuelle helbredsmassige problemer og vejlede om
muligheder for behandling, stette og kompenserende undervisning.
- Drofte og vejlede om barnets trivsel og udvikling
- TMandle pé observationerne

ved udskolingsundersagelsen at:

-~ Gere status over den unges sundhed/helbred

-~ Vurdere den unges psykosociale udvikling og sociale kompetencer

- Opfange og vurdere sundhedsmessige problemer pd overgangen til voksentilvarelsen

- Opfange og vurdere sundhedsmaessige problemer i forhold til uddannelse eller erhverv og
vejlede om muligheder for behandling, stette og kompenserende foranstaltninger.

- Orientere om specifikke kroniske sygdommes betydning for erhvervsvalg.

- Drofte spergsmdl, der vedrarer den unges Hvskvalitet, livsstil, levevilkar og
sundhedsvaner.

- Drofte spergsmél om pravention, brug af rusmidler og tobak og andre forhold, som den
unge har behov for svar pa.

- Bevidstgere den unge om sundhed som bredt begreb samt eget ansvar og egne
muligheder for at pdvirke egen sundhed.

Der er avet to landsdekkende sundhedsprofiler af de to undersegelser: Borns sundhed ved
skolestart 1988/89,DIKE 1991 og Borns sundhed ved slutningen af skolealderen 1996/97 Statens
Institut for Folkesundhed. Begge belyser en stor andel helbredsbetingede problemstillinger.
Denne undersogelse af indskolingsbernene viser bl.a store sociale forskelle i helbred og
skoletrivsel .Undersggelsen ved udskolingen viser en refativ stor andel erhvervsbegransende
lidelser.

Vores bekymring ved manglende leegefaglig vurdering ved disse undersegelser gar derfor isaer
pé:

1.Social ulighed i sundhed og sygelighed.
Ved de rutinemessige helbredsundersegelser hos praktiserende lager, som findes serdeles
relevante, er der et frafald pd ca.20% hovedsagligt bestiende af socialt belastede familier, Flere

Farmuand Finn Kamper-Jorgenses, Statens Institut for Folkesundhed, @ster Farimagsgade 3
1399 Kobenhavn K, TI, 3920 7777, [kjtosi-folkesundhed.dk.
www danskselskabforfolkesundhed. dk




Dansk Selskab for Folkesundhed

aktuelle undersogelser viser at den sociale ulighed i sundhed oges allerede ved fedslen og
fortsatter livet igennem.

[ underspgelsen “Berns sundhed ved skolestart” fandt man tydeligt meget sterre andel
helbredsbetingede lidelser blandt de laveste socialgrupper.

Andelen af helbredsundersegte bern i kommuner med bern og ungeleger er ca.95% ved
indskolingen, hvorved de udsatte bern bliver diagnosticeret, henvist til behandling og far
iveerksat relevante tilbud, som de ellers havde risiko for ikke at fA.

Dette har betydning for bernenes sundhed og trivsel her og nu, videre skoleforlgb og helbred pa
Jengere sigt.

60% af samtlige bern har en eller flere diagnoser ved skolestari(ovre luftvejslidelser,
allergi/atopi , gjenlidelser, problemer ved arme/ben, uftivillig vandladning/affering,
udviklingsmeessige problemer, adfeerdsproblemer osv).

Derfor er en legeundersegelse ved skolestart af stor vigtighed, hvis der fra regeringens side er
@nske om i tidlig alder at ®ndre pa den sociale skazvhed i sundhed.

Mange psykiske lidelser og adfeerdsproblemer viser sig hos mange bern forst ved skolestart, hvor
det er af betydning at leeger er med i udredningen.,

2.Erhvervsbegransende helbredsproblemer

42 % af eleverne har diagnoser ved udskolingsundersagelsen

37 % af eleverne drofter helbredsproblemer med betydning for erhvervsvalget med legen i 8.
eller 9. klasse

Hos 18,4 % af eleverne fandt legen erhvervsbegraensende lidelser.

Hos 2,7 % af eleverne fandt legen helbredsproblemer med betydning for det pnskede
erhvervsvalg

Hos 15 % af eleverne fandt leegen helbredsproblemer med betydning for andre erthverv end det
onskede(bevazgeapparat problemer, allergiske lidefser, sansedefekter - men ogsé hudsygdomme,
fedme sukkersyge, epilepsi mv)

Efterfelgende blev 27 % af udskolingsbernence diskuteret ved tvaerfaglig konference, og der blev
evl. foretaget henvisning til andre faggrupper. Det fremgér at eleverne har bide somatiske og en
reekke alvorlige psykosociale og psykiske problemer, der kreever lezgefaglig kompetence til
diagnosticering og viderchenvisning til neermere udredning og behandling.

Konklusion:

Det er af storste vigtighed for bernesundheden generelt og specielt for de svagest stillede, at
helbredsundersagelser fortsat er et Jovpligtigt tilbud som kommunerne skal kunne tilbyde
samtlige elever.

Den legelige vinkel pa berns sundhed og trivsel i kemmunerne méa ikke forsvinde, hverken i de
individucle kontakter, 1 det tvaerfaglige samarbejde eller i den overordnede overvagning,
vurdering og planlegning.
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Med stigningen i sundhedsproblemer som overvaegt, folger af inaktivitet, allergi, samt flere bgrn
med uro, dérlig koncentration og adfardsproblemer vil det vare meget uheldigt at skeere ned pé
den leegelige indsats i kommunerne.

Annette Storr-Paulsen

Barn og unge-laege, Helsinger kommune
Formand for leegefaglig fraktion for barn og unge
Dansk Selskab for Folkesundhed.

Mobil t1f:25312757
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Hermed fremsendes Danske Patienters hgringssvar til forslag til &endring af sundhedslov.
Med venlig hilsen
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Sekretariatskoordinator

Danske Patienter
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Telefon 3366 9907
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DANSKE PATIENTER

Danske Patienters horingssvar vedr. forslag til 22ndring

af Sundhedsloven

Danske Patienter takker for modtagelsen af udkast til forslag til Lov om ndring af Sundhedsloven,
som vi overordnet set stiller os positiv overfor. Dog mener vi, at der er behov for forbedringer og

konkretiseringer pd en raekke punkter i forhold til de enkelte forstag, hvilket uddybes nedenfor.

Generelt mener vi, at Sundhedsloven i for hej grad tager udgangspunkt i de institutionelle rammer

og dermed begransninger frem for at basere sig pd patientforiebet som det styrende princip.

Heringssvaret bygger pd bidrag fra Danske Patienters medlemsforeninger samt formandskab og

sekretariat.

Frit og udvidet valg til diagnostiske undersogelser

Forslaget indebarer, at patienterne skal sikres diagnostisk undersegelse elter behandling inden
for en méned. Det betyder, at hvis bopalsregionens sygchuse ikke kan tilbyde undersegelse eller
behandling inden for en mined fra modtagelse af henvisning, har patienterne ret til at valge

undersegelse eller behandling pd et aftalesygehus.

Danske Patienter finder det positivi, al regeringen tager initiativ til en afkortning af ventetiden.
Som udgangspunkt stetter Danske Patienter, at patienternes valgmuligheder, og dermed mulighed
for at tilrettelzzgge eget behandlingsforleb, udvides, Men Danske Patienter stiller sig skeptisk over

for J-maneds-garantien, fordi garantien vil legge beslag pa sundhedssektorens ressourcer i en grad,

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Aflergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dunsk Parkinsonforening, Dinbetesforeningen, Gigtforeningen, Hierteforeningen,
Kraeftens Bekeempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade, Nyreforeningen, Scleraseforeningen
og Sjzldne Diagnoser
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der ger det vanskeligt med en legefaglig opprioritering af de mest behandlingskraevende patienter,
Vi ma fastholde, at sundhedssektorens ressourcer udnyttes optimalt, saledes at de patienter, der har
det sterste behandlingsbehov, tilbydes den snarest mulige behandling. Patientgrupper med
livstruende sygdomme har behov for en tidlig udredning og kan dermed ikke vere tjent med en
ventetid pa en méned. Det afgorende, at der tilferes tilstrekkelige ressourcer til sundhedssektoren,

saledes at disse krav kan honoreres.

Danske Patienter er i ovrigt bekymret for sammenhangen i patientforlebet, hvis patienten skal
benytte op til flere sygehuse i et udrednings- og behandlingsforiab. Det vil krzeve ekstra ressourcer
til administration og koordinering. Erfaringsmaessigt vil dette oge risikoen for forkerte oplysninger,
ventetid pd svar m.m. Desuden vil benyttelse af frit valg for patienter i yderomraderne betyde lang

og belastende transport til sygehuset. Disse forhold ber der tages hajde for.

Danske Patienter skal i evrigt opfordre til, at de overordnede konsekvenser af 1-méaneds-garantien i
forhold til ressourcefordelingen mellem offentlig og privat sektor underkastes en gennemgribende
analyse, idet vi kan vare bekymrede for, at garantiens konsckvenser i sidste ende forringer

patientvilkdrene.

Udvidet frit valg ved aflyst undersagelse eller behandling

Forslaget leegger op til. at patienterne far ret til frit sygehusvalg i tilfzlde af aflyst undersogelse
eller behandling. Aflysning af planlfagte undersegelser og behandlinger kan vare kilde til béde
irritation og ekonomiske udgifter for patienterne. Derfor ser Danske Patienter positivt pa

baggrunden for dette forstag.

Imidlertid  synes  vi, at det  ville vare Dbedre at salse pd  en  forbedring
al logistikken i det offentlige sundhedsvasen. Det ville pd sigt hjeelpe patienterne mere og spare

samfundet for unedige udgifter,

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dansk Parkinsonforening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
Kreeftens Bekaernpelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade, Nyreforeningen, Scieroseforeningen
og Sjeeldne Diagnoser
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Udvidede undersogelses- og behandlingsrettigheder for psykisk syge

barn og unge

Danske Patienter ser positivt pd alle tiltag, der kan forbedre forholdene og mulighederne for

hjeelp og behandling for sivel voksne som bern og unge med psykiske problemer og sygdomme,

Grundlaggende undrer vi os over, at forsiaget legger op til en forskelsbehandling mellem de
somatiske og psykiatriske patienter, idet ventetidsgarantien for farstnavnte er en méned, mens
ventetidsgarantien for sidstnavnte er to maneder. Forslaget rummer ingen begrundelse for denne
forskel. Danske Patienter skal opfordre til, at der afsaties tilstreekkelige ressourcer til det

psykiatriske omride, saledes at de psykiske og somatiske patienter titbydes ens vilkér,

Forslaget [egger endvidere op til, at patienterncs valgmulighed begrenser sig til de sygehuse,
klinikker m.v., der har indgéet aftale med den enkeite region. Danske Patienter mener, at
patienternes skal sikres reelle valgmuligheder, ved at Sundhedsstyrelsen udarbejder nogle kriterier
for, hvad den enkelte klinik eller behandlingssted skal leve op til, alt efter hvilket niveau af
sygdommen man vil behandle, og at de klinikker og behandlingssteder, der kan feve op til de krav,

kan fd en aftale med regionen.

Endelig fremgar det af forslaget, at det kun er livstruende tilstande, der skal behandles omgéiende,
hvilket pd ingen méde er omfattende eller visionart nok. For at styrke forebyggelsesindsatsen pa det
psykiatriske omrdde er det nedvendigl, at der lages fat om patienten allerede ved de tidlige
sygdomstegn. Vi skal derfor forestd, at det ikke alene er psykiatrien i regionerne, der skal sta for
hele indsatsen. Lettere eller tvivisomme tilfalde af fx spiscforstyrrelser og selvskade kunne ogsi

behandles uden for psykiatrien hos psykologer eller andre, der er fagligt funderede pd omréidet.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
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Indferelse af kontaktpersoner pa sygehuse

Det er positivt, at patienternes ret tif en kontaktperson lovfastes, men det afgarende, at loven tillige
tillegger kontaktpersonen en kootdinerende rolle i forhold til det samlede patientforleb. Det er
veldokumenteret, at de patienter, der tildeles en kontaktperson, oplever starre sammenhazng og
kvalitet i behandlings-forlebet. Det er dog ikke tilstrekkeligt, at patienterne geres bekendt med
deres kontaktperson. Satligt for de svage patienter er det nedvendigt, at kontaktpersonen pitager
sig en opsagende rolle, sdledes at kontaktpersonen proaktivt sikrer sammenhang og kvalitet i

patientforlabet.

Det er tilfredsstillende for Danske Patienter, at der eor blevet blodt op pd det oprindelige
udgangspunkt, hvor det var et decideret krav, at man skulle vare autoriseret sundhedsperson for
at fungere som kontaktperson. De radgivningsydelscr, som patienterne eftersporger, haenger ikke
nedvendigvis sammen med at vare en autoriseret sundhedsperson. Her kan der ligesd vel vare tale
om behov for radgivning og bistand fra personer med en anden faglig baggrund, som kan binde
disse komplicerede ambulante forleb sammen, eksempelvis personer med faglig viden om
rehabiliteringsforlab. Det sundhedsfaglige aspekt er bestemt relevant i mange tilfelde, men nar
vi taler om handicap og kroniske lidelser kan problemerne vare omfatiende — og strengt taget
omhandle emner, som man ikke nedvendigvis er klad( pd til at koordinere som sundhedsfagligt

uddannet,

Som udgangspunkt er der behov for en entydig definition af kontaktpersonbegrebet, idet kontakt-
personer 1 nogle tilfelde sidestilles med forlubskoordinatorer, tovholdere, case manangers med
flere. Det bor legges til grund, at kontaktpersonen — forlebskoordinatoren — skal varetage opgaven
med at koordinere det samlede patientforlob fra forundersegelse under indiaggelse til ambulant
cfterbehandling og cvl. genoptreening og rehabilitering er det afgerende, at kontakipersonen
paleegges ansvaret for koordinering og informationsformidling i regi af savel den primare som

sekundare sektor. Kun derved sikres sammenhaeng i patientforlebet.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyulgi-Forening, Dansk Parkinsonforening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
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Vi anbetaler derfor, at forslaget tager udgangspunkt i en kontaktpersonordning, der knyttes til
patientforlebet som det styrende princip, frem for at lade kontaktpersonen vare tilknyttet den
enkelte sygehusafdeling. Den foresliede model indebaerer en stor risiko for, at den kroniske patient,
der behandles pé flere afdelinger sidelobende, tildeles flere kontaktpersoner. Dette er ikke
hensigtsmessigt, idet ansvarsfordelingen pé flere personer erfaringsmassigt kan fore til, at

patienten “lander mellem to stole”.

Udvidelse og flytning af myndighedsansvaret for vederlagsfri fysioterapi m.v.

til kKommunerne

Danske Patienter ser positivt p& udvidelsen af malgruppen for vederlagsfii fysioterapi, som betyder,
at fx personer med gigtsygdomme, der er omfattet af vederlagsfii fysioterapi, nu kan fa vederlagsfri
fysioterapi pd et tidligere tidspunkt i deres sygdomsforlab og derfor i hejere grad vil kunne

forebygge/forhale det forudsigelige funktionsevnetab, som de progredierende sygdomme medferer.

Derimod skal Danske Patienter beklage, at mndringerne om udvidelse af malgruppen for
vederlagsfri fysioterapi, der skulle vare tradt i kraft fra 1. januar 2008, nu er udskudt til august.
Erfaringen viser, at det ofte tager uacceptabel lang tid, inden mndringer omkring den vederlagsfii
fysioterapi implementeres og en sidan udskydelse betyder, at patienterne forst vil kunne fi gavn af
ordningen fra efterdret/vinteren 2008. Derfor skal Danske Patienter understrege vigtigheden af, at
de nye wndringer kommunikeres ud hurtigt og effektivt til alle landets praktiscrende leger og

speciallzger samt til patientforeningerne.

Nér det gaider flytning af myndighedsansvaret, haber Danske Patienter pé sigt, at dette bliver en
fordel for patienten bl.a. med hensyn til valgfrihed mellem et tilbud pé en privat fysioterapiklinik og
et kommunalt tilbud. Der er imidlertid en lang rackke grazoner mellem traning efter sygehusophold,

trening efter serviceloven og legehenvist vederlagsfii fysioterapi, hvor reglerne bor pracciscres, si
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det bliver mere enkelt for patienten at overskue muligheder og rettigheder. Det gaelder bla. pd

harneomradet.

Danske Patienter har tidligere kritiseret sundhedslovens entydige fokus pi den fysiske genop-
treening (fysioterapi), der betyder, at paticnternes krav pa rehabilitering ud fra en legefaglig
vurdering er faldet bort. Udkastet til mndring af sundhedsloven @ndrer desverre ikke pé dette
forhold, hvorfor vi ma gentage kritikken. Det er uholdbart, at de patienter, der ud fra en [egefaglig

vurdering har brug for rehabilitering, er frataget denne mulighed.

Desuden mener Danske Patienter, at reglerne omkring patientklager pd treningsomradet ber
forenkles og gere mere effektivt, s der kun bliver én indgang for alle klager og et loft over, hvor
tang tid det mé tage at behandle en klage. De nuvarende regler betyder, at der er 3-4 indgange for

klager og lang sagsbehandlingstid, hvis man ensker at klage pa treningsomradet.

Udvidelse af patientsikkerhedsordningen

Patientsikkerhedsordningen udvides til den primare sundhedssektor (almen praksis, kommunerne
og apotekerne), og patienter og parerende gives mulighed for indberetning. Danske Patienter finder
det positivt, at patientsikkerhedsordningen udvides til at pelde hele sundhedssektoren, ligesom det
er positivi, at patienter og pérerende gives adgang til indberetning, idet deres erfaringer ikke
nedvendigvis deles af det involverede sundhedspersonale. Men det er vigtigt, at der ctableres et

enstrenget system, séledes at indberetningsadgangen bliver gennemskuelig for patienterne.

Det fremgédr af bemarkningerne til lovforslaget, at " ... wdvidelsen (il wiilsigiede hendelser i
praksissektoren, jfo sundhedslovens afsnit V. indebeerer, at rapporteringspligien fremover vil
omfaite ufilsigiede  hendelser, der forekommer i forbindelse med behandiing hos alment
prakiiserende lwger, herunder vagtleeger, praktiserende speciallwger. tandlwser, tandplejere,

kiropraktorer, fusioterapeuter, fodierapeuter og psykologer beskeflivet i sundhedsvasenet .

Medlemmer of Danske Patienter: Astmo-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Donsk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dansk Parkinsonforening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
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Det fremgér ikke tydeligt, hvorvidt den opremsning af fagpersoner er udtemmende, og i givet

fald bor det overvejes, at fX ogsd ergoterapeuter og diztister indgér,

I' lovforslaget opercres med begrebet “betydende handelser”. Vi mener, dette er en unedig og
forvirrende begraensning i relation til at indfare et “nyt” system. Det er ikke hensigtsmassigt, at
rapporterer skal sattes i en situation, hvor de skal overveje, om hzndelsen er "betydende nok™ i
forhold til at rapportere. Formalet ma vaere at fa rapporteret alle utilsigtede hendelser med henblik
pa lering, Hensynet til administration mé& underordnes hovedformalet. Samtidig er det selvfalgelig

afgerende, at der afsettes de nodvendige ressourcer til at behandle rapporterne,

Vi er enige i, at rapportering fra patienter og parerende som hovedregel skal ske elektronisk.
Vi mener, der bor vare mulighed for, at en patient eller pérerende kan fa hjalp il at rapportere

elektronisk fra en uvildig person, fx patientvejlederen.

Vi mener, det er uhensiglsmassigt, at patienter og pérerende omfattes af patientsikkerheds-
ordaingen 1 to tempi af den simple drsag, at vi ikke tror, at patienter og parerende skelner mellem
primar og sekundar sekior i det omfang, som professionelle gor. Fejl og utilsigtede hendelser sker
oftest i scktorovergangene, og det kan veere vanskeligt for paticnterne at gennemskue, om ansvaret
skal placeres 1 den primaere eller sekundare sektor, og vi skal derfor opfordre til, at den udvidede
patientsilckerhedsordning bliver gazldende for hele sundhedsvasenet pd samme tid. Alternativt bar
der fastszties et begyndelsestidspunkt for, hvorndr den primare sekior omfattes af ordningen. Vi vil
dog i den forbindelse understrege vigtigheden af, at der bliver fulgt op pd rapporterne, og at der er
nogen, der foler “ejerskab™ af disse. Patienter og pérerendes rapportering ber fremmes hurtigst

muligt, og de nedvendige ressourcer bar afsattes dertil bide 1 primar- og sekundaersektoren.

Vi anser videndelingen som utrolig viglig, og det er onskvardigt at kunne dele erfaringerne pa
tvaers af organisationerne, lige som det er vigligt, at hele sundhedssystemet kan bruge den viden
og indsigt, indrapporteringer giver, for pd den mide at gere analyserne til et aktiv i forhold til at

forbedre arbejdsgange. behandling mv,

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dansk Parkinsonforening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
Kreeftens Bekaempelse, Londsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade, Nyreforeningen, Scleroseforeningen
og Sjseldne Diagnoser



¢/o Hjerteforeningen
Hauser Plads 10

1127 Kgbenhavn K
Tetefon 33 66 9907
www.danskepatienter.dk

DAMNSKE PATIENTER

Det bemarkes endvidere, at rammerne for samarbejdet mellem region og kommune om opfelgning
pd utilsigtede haendelser i sektorovergangene skal fastleegges i sundhedsaftalerne. Danske Patienter
skal i den forbindelse opfordre til, at sundhedsaftalerne placerer et entydigt ansvar for igangsztning
af opfalgningsarbejdet hos enten region eller kommune, siledes at opfelgningsarbejdet sikres de

hedste rammer.

Endelig forudsatter en succesfuld implementering af denne udvidelse en mélrettet information til
bide professionelle og patienter/pérerende. Vi mener derfor, at der sidelebende ber tages initiativ ti
udarbejdelse af information og stilling til, hvorledes informationen udbredes. 1 den forbindelse
ansker vi at plpege, at begrebet "utilsigtet handelse™ ogsd ber omfatte fejlagtig information om,
hvordan patienten skal tage sin medicin, og begrebet ber formidles i en patientvejledning, da mange

patienter og parerende ikke nedvendigvis ved, hvornér der er tale om en utilsigtet handelse.

Udvidet adgang til Medicinprofilen

Danske Patienter ser som udgangspunkt positivt pé den udvidede adgang til Medicinprofiien, der vil
forbedre muligheden for at sammenkere de elektroniske systemer med helbredsoplysninger om
patienter. Tiltaget vil veere et skidl mod at reducere over- eller undermedicinering samt at afdeskke

graden af compliance.

Det er imidlertid vigtigt, at der i praksis ctableres brugervenlige systemer, saledes at der ikke er

barriere for at anvende systemet.

Trods de nye muligheder ved den udvidede adgang til medicinprofilen, vil der dog fortsat vare
behov for at validere og udvikle metoden for at afhjeelpe problemer med compliance. Det vil sdledes
fortsat veere nedvendigt at udvikle metoder, der skal sikre, at patienten tager sin medicin praxcis som

ordineret.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dunsk Parkinsonforening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
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og Sjaeldne Diagnoser



¢/o Hjertefareningen
Hauser Plads 10

1127 Kgbenhavn K
Telefon 33 66 99 07
www . danskepatienter.dk

DAMSKE PATIENTER

Det nationale forebyggelsesrad

Danske Patienter mener, at det er positivt, at regeringen vil sztte ekstra fokus pa det forebyggende
arbejde i forhold til at ege den genereile folkesundhed, og vi skal i den forbindelse opfordre til, at

det indarbejdes i loven, at patientperspektivet repreesenteres i ridsarbejdet pa forebyggelsesomradet.

Vi mener dog ikke, at det cr hensiglsmeassigt at sammenlegge de to eksisterende rad, Det Nationale
Rad for Folkesundhed og Motions- og Ernaringsradet, som de facto svarer til en nedlaeggelse af

Motions- og Ernaringsridet.

Det er et besynderligt signal, at nedleegge et rad med en sd klar konsensusopgave pa et sd
betydningsfuldt, men vanskeligt omrde, hvor indsatserne i sa stort omfang lider af manglende
cvidensbasering. Yderligere mé vi de nazrmeste ar forvente at se et stadigt sterre pres for
introduktion af fevnedsmidler med péstdct og /eller reel terapeutisk virkning, at enhver mangel

pé indsats for overvagning, ma anses for en risiko for folkesundheden.

Det er Danske Patienters opfattelse, at problematikken omkring motion og ernaring er sa stor, at
den fordrer sit eget rad, der udelukkende har fokus pd dette felt — ikke blot i relation til
sygdomsforebyggelse og -behandling, men ogsd i forhold til indlering i folkeskolen og de

videregdende uddannelser,

Der er i Danmark ved at udvikle sig en regulaer fedmeepidemi, ikke mindst blandt bern og unge.
Konsekvenser af’ den voksende andel af overveegtige i samfundet ser vi allerede i form af flere

patienter med type-2 diabetes, hjertekarsygdomme, kreeftsygdomme og slidgigt i knz,

Danske Patienter anser det derfor for meget vigtigt, at sarligt motion og crnaring har fokus i
forebyggelsesindsatsen i Danmark. Generel forebyggelse er si bredt et emne, at debatterne i ot

nyt forebyggelsesrid vanskeligt vil kunne fokusere pd enkeltomrader som motion og ernring.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dansk Parkinsonforening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
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og Sjeeldne Diagnoser
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Det skal ogsd understreges, at motion og ernzring ikke kun er et forebyggende tiltag, men ogsa
en skansom behandlingsmetode. Motion og ernering er eksempelvis et fornuftigt alternativ til

medicinsk behandling af type 2-diabetikere sdvel sundhedsmassigt som samfundsekonomisk.

Desuden er vi bekymret for, at den videnskabelige indsats pd omridet vil svakkes i de kommende
ar, da Motions- og Ernzringsridets indsats for forskningen ikke vil blive viderefart i det nye regi.
Detle stér i kontrast til, at et af malene med det nye nationale forebyggelsesrad er, at det skal
bidrage til at styrke fagligheden i den offentlige debat. De to medlemmer med videnskabelig
baggrund, som réddet tilferes, vil ikke i praksis andre radets karakter af et debatskabende/

inspirerende rad.

Endelig vil rddgivningen af myndigheder, offentlighed og fedevareindustrien beklageligvis
bortfalde i det nye nationale forebyggelsesrad, som fremover blot gennem debat skal bidrage til
at fastholde interessen for og udviklingen af den forebyggende og sundhedsfremmende indsats

og inspirere aktorer p& omradet.

Ved at sammenlaegge de to eksisterende rdd vil der reelt ske en nedprioritering af indsatsen pa
motions- og erneringsomridet. Dette stir i skarp modswetning til regeringens evrige udmeldinger

pa dette omrade samt det reelle behov for en sget indsats mod fedme og folgesygdomme.

Muligheden for forlznget sagsbehandling ved ansegning om forhajet tilskud

Forslaget leegger op til at muliggere en forlaenget sagsbehandlingstid. Danske Patienter finder, at
muligheden for forlenget sagsbehandlingstid ved ansegning om forhgjet titskud er en forringelse
for de patienter, der er nadt til at kebe et dyrere laegemiddel | tilskudsgruppen. Vi skal derfor
opfordre til, at sagsbehandlingstiderne som udgangspunkt holdes under 14 dage og kun i sarlige

tilfelde overstiger denne tidsfrist. I de tilfelde hvor det ikke er muligt at holde sagsbehandlings-
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tiderne indenfor 14 dage, skal vi opfordre til, at sagsbehandlingstiderne bliver s& korte som muligt

og at disse tilfzlde registreres, sdledes al det er muligt at folge udviklingen pa omradet.

Det fremgér dog ikke klart, hvornar en given bevilling skal gelde fra. Det ber praciseres, om
bevillingen skal geelde fra modtagelsen af ansegningen, eller forst nr der er truffet en beslutning i

Medicintilskudsnasvnet.

[ bemarkningerne til det tidligere fremsatte lovforslag om mndring af sundhedsloven var der

'

indfajet en formulering om: .. forhojet tilskud meddeles i alle tilfelde med virkning fra det

tidspunki, hvor Laegemiddelstyrelsen  har modiaget en fuldesigorende ansogning.” Denne

bemerkning kan vi ikke genfinde i de nye forslag, hvorfor vi er usikre pd bevillingstidspunktet.
Safremt betingelserne for at meddele forhajet tilskud er opfyldt, ber bevillingen gzlde fra det
tidspunkt, ansegningen er modtaget i Legemiddelstyrelsen. Dette ber ske, uanset om ansegningen

pé det givne tidspunkt er fyldestgarende eller ¢j.

Hvis der méitte vare behov for yderligere oplysninger, for sagen kan afgeres, ma det pahvile
Leegemiddelstyrelsen at fremskaffe disse. Manglende information ber i evrigt ikke komme den
enkelte patient til skade, idet det er legen, og ikke den enkelte patient, der soger om forhajet
tilskud. Patienten har sdledes ikke mulighed for at pavirke, om laegen har medsendt den nadvendige

information,

Vi skal opfordre til, at Lagemiddelstyrelsen sikrer sig, at information om tilskudsordningen cr

fyldestgarende med henblik pa at undgh mangelfulde anssgninger,

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
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Preecisering af hjemmel til at kraeve, at enkelttilskud til et hindkebslegemiddel

betinges af, at laegemidlet ordineres pa recept

Danske Patienter finder det fornuftigt, at det pracciseres i sundhedsloven, at ogsé legemidler, som
kebes i handkeb, skal ordineres pd recept, for at patienten kan opnd enkelttilskud. Det vil tilmed
bidrage til at oge kvaliteten og sikkerheden i patientbehandlingen, idet informationerne anvendes i

Medicinprofilen.

Genindforelse af rehabilitering i Sundhedsloven

Danske Patienter har gentagne gange udtalt sin kritik af, at den sundhedsfaglige rehabilitering ikke
lengere er omfattet af Sundhedsloven. Det er afgerende, at patienter, der har behov for
rehabilitering ud fra en laegelig vurdering, tifbydes denne ret. Danske Patienter skal derfor kraftigt
opfordre ministeriet til at medtage den sundhedsfaglige rehabilitering i lovforslaget, for det

fremlegges for Folketinget.

22. februar 2008
Danske Patienter

cifrank@danskepatienter. dk

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Danmarks Lungeforening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Dansk Parkinsonferening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
Kraeftens Bekaempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade, Nyreforeningen, Scleroseforeningen
og Sjeeldne Diagnoser



Lis Fledstrup

Side 1 af 1

vod .

Fra: Jette Vind Blichfeldt

Sendt: 22. februar 2008 13:22

Til: Lis Fladstrup

Emne: VS: Hering vedr. sundhedslov mv.

Vedhaftede filer: Sundhedslov - haringssvar.pdf; header.htm

Kaere Lis

Vil du udskrive og journalisere.

Venlige hilsener

Jette
lok. 69459

Fra: Elizabeth Hjorth [mailto:eh@cancer.dk]

Sendt: 22. februar 2008 13:09
Til: Jette Vind Blichfeldt
Emne: Hgring vedr. sundhedslov mv.

Kaere Jette Vind Blichfeldt

Vedhaeftet fremsendes Kraeftens bekeempelses hgringssvar vedrgrende forslag til udkast til @endring af

sundhedslov mv.

Med venlig hilsen
Elizabeth Hjorth
Kreeftens Bekeempelses
Ledelsessekretariatet

SUMREGSU J.nr. /7774

2 5 FEB, 2008
et 20M

22-02-2008

(2 0p

HES.

L4



Krazftens Bekaempelse

22, februar 2008

Ministeriet for Sundhed og Forcbyggelse Direktionen

Slotsholmsgade 10 - 12 Strandboulevarden 49
N rangoQuievarden

1216 Kobenhavn K 2100 Kgbenhavn @

Tel +45 3525 7500
Fax +45 3525 7701
Www.cancer.dk

UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJESTAT DRONNINGEN

Hering vedrorende udkast til forsiag til lov om endring af sundhedslov myv.,
jonr. 2006-12000-122

Kraftens Bekampelse takker for tilsendelse af udkast til forslag til eendring af Sundhedslo-
ven; lov om klage- og erstatningsadgang inden for sundhedsvaesenet mv.

Vi har gennemgéel materialet med interesse og har folgende kommentarer.

Frit og udvidet 111 vale 4l diagnostiske undersseelser

Krafiens Bekampelse ved, at mange keeefipatienter har oplevet, at de — for mistanke om kraefi
blev rejst og kraftdiagnosen senerc blev stillet — har méittet gennemgd et langstrakt underse-
gelseslorleb, hvor hovedparten af tiden er gact med at vente pé at {4 forctaget de diagnostiske
undersogelser, som den alment praktiserende [ege eller en speciallege havde henvist dem til
pa et sygehus.

Kraltens Bekaempelse glacder sig derfor over, at disse patienter med forslaget, fremover vil
kunne se frem (il, at de pa linje med, hvad der gaelder [or patienter, der henvises til behandling
péd sygehus, ogsi [ar ret til [t og udvidet sygehusvalg, nar den alment praktiserende lege
cller speciallegen henviser dem til en diagnostisk undersegelse pé et svgehus med henblik pi
legens egen diagnosticering og stitlingtagen til behandlingstilbud,

Udvidet [t valg ved aflyst hehandling

Aflysning af undersogelser og behandling er en stor belasining for mange patienter, ikke
mindst kreeftpatienter for hvem tiden ofte spiiler en afporende og alvorlig rolle. Krafiens Be-
kazmpelse hilser det derfor velkomment, at det foresids, at en person, som har fact titbudt cn
dato for undersegelse eller behandling pé et regionalt sygehus, som senere bliver allyst, som
kompensation skal kunne vielge al blive undersogt cller behandlet pa et aftalesygehus, hvis
reglonsradet ikke kan tlbyde undersogelsen eller behandlingen pé den tilbudte dato pé det
pagaldende sypehus,



Kraxftens Bekampeise

For at undgd tvivl om, at retten til at blive behandlet pa ct aftalesygehus ogsd gaelder ved af-
lysninger af undersogelser, foresldr Krasftens Bekampelse, at dette ogsd kommer til at fremgé
af overskriften, der i si fald kommer til at Iyde ” udvidet fiit valg ved aflysning af undersegel-
ser og behandling™,

Oplysning om ventetid

Kra:ftens Bekawmpelse deler Rigsrevisionen kritik af, at det siden indferelsen af de forste reg-
ler om behandlingsgaranti for kraefipatienter blev indfert i 1999, ikke har vaeret muligt at
overvige om reglerne blev overholdt.

Pa baggrund af cksistcrende forskning og faglige vurderinger skemmnes det, at der dor ca. 1
kraftpaticnt om dagen pa grund af de lange ventetider. Der er behov for at fi ventetiden ned
og for at falge udviklingen.

Vi kan dags dato ikke fa oplyst et retvisende biliede af ventetider for kraftpatienter. Simpie
ventetidsinformationer, som for eksempel henvisningstidspunk!, disgnosetidspunkt og be-
handlingstidspunkt for behandlede kraeftpatienter er ikke tilgangelige. Viden om ventetids-
forholdene i Danmark kommer fra cn razkke ph.d.-afhandlinger fra Arhus Universitet. Det er
klart en utilfredsstillende made at fa information om ventetider pé.

Krettens Bekaempeise opfordrer til, at man fra centralt hold tager initiativ i, at der kommer
en bedre overvagning af, hvorvidt patienternes rettigheder 1 praksis bliver tilgodeset, og at vi
som minimum lebende fir oplysning om ventetid pa baggrund af henvisningstidspunkt, diag-
nosctidspunkt og behandlingstidspunki.

Patiemsikkerhed

Krazftens Bekampelse stetter forslaget om, at pligten il at rapportere utilsigtede handelser
[remover skal omfatte — ikke som hidtil kun utilsigtede handelser pé sygehusene — men ogsi
ulilsiptede haendelser, der forckammer i praksisscktoren og i apoteksscekioren,

Ogsa forslaget om at give palienler og parerende adgang (il at rapportere om utilsigtede haen-
delser er positivl. Kraeftens Bekampelse anbefaler, at denne adgang 6l rapportering om util-
sigtede hiendetser indfores samtidig med de ovrige @ndringer vedrorende rapporteringsad-
Rang.

Kontakiperson

Kraftens Bekampelse stotter, at det bliver en lovmaessig forpligti
kontaktperson.

seise at tilbvde patienter en

{
=

Vi finder dog, at der er behov for en praceisering af. al det omfatter alle behandiingsfarleb
over | degn, vansct om det varetages i stationert eller ambulant regi.



Kraeftens Bekampelse

Det cr uhensigtsmazssigt, at fovtcksten i § 90A anforer "flere™ kontaktpersoner. Det kan blive
tolket som mulighed for den enkelte afdeling til at udpege mere cnd en kontaktperson pr. pati-
ent. Formuleringen ber tydeliggeres, sd det klart fremgér, at der inden for den enkelte afdeling
kun er en kontaktperson.

Der foreslés tilfjet et krav om, at séfremt en patient i samme forleb indlaegges pé flere afde-
linger og derved fér flere kontaktpersoner, skal der sikres en overdragelse mellem disse for at

sikre kontinuitet i overgange.

Udvidet adgang ti] medicinprofiicn

Kra:ftens Bekaempelse stotter den foreslacde udvidelse, da det sikrer adgang for medicinop-
lysninger til involverede behandlere og pleicre, der skal varctage korrekt behandling. Det vil
styrke sikkerheden.

Da medicinprofilen er et vaesentligt bidrag til vurdering af kvalitet og konsekvenser af medi-
cinforbrug, mé der sikres forskeradgang tit sidanne data i lighed med andre sundhedsdata, sa
ogsd langtidsvirkninger kan vurderes. Der henviscs til vore bemaerkninger herom i vedlagte
kopi af brev al’ 9. oktober 2007.

Nationalt forebyeocelsesrad

Kraftens Bekwmpelse oplordrer til en opprioritering af styrkelse af folkesundheden gennem
oget forebyggelse, uanset hvilke organisatoriske rammer, der opereres med pa omradet.
Sammenlegningen af Det nationale rdd [or folkesundhed med Motions- og Ernaringsradet
mi ikke forringe kvaliteten af den faglige radgivning.

Ilysct af fedmeudviklingen i den danske befolkning er der i stigende grad brug for faglig,
forskningsbetagt viden om motion og ernaring.

Vi finder det vigtigt, at det nye nationale forehyggelsesrad far politisk uafhaengighed, og at
dets radgivning alene baseres pa faglighed, videnskab og evidens.

Tadligere baringssvar al 9, okiober 2007

Der henvises il Kraeflens Bekampelses tidligere fremsendic synspunkter i vedlagte kopi af
horingssvar af 9. oktober 2007 om en razkke al de 1 del nu [remsendte materiale omialte for-
slag.

Med veitlig hilsen

Adm. dircklor

Lad
e



Krazftens Bekampelse

9. oktober 2007

Indenrigs-og Sundhedsministerict Direktionen
Slotholmsgade 1012

1216 Kebenhavn K Strandboulevarden 49

2100 Kabenrhavn 3

Tel +48 3525 7500
Fax +45 3525 7701
whvw cancer.dk

UNOER PROTEKTIGN AF
HENDES MAJESTET DRONNINGEN

Hering vedrerende udkast tif forslag 11 lov om ndring af sundhedsloven, lov om Idage- og er-
statningsadgang inden for sundhedsvasenet, lov om autorisation af sundhedspersoner og om
sundhedsfaglip virksombed og lov om regioner og om nedlzugelse af amiskommunerne, Hoved-
stadens Udvikiingsréd og Hovedstadens Sygehusfiellosskab

Krafiens Bekiempelse takker for at have faet udkastet i horing. Krasfiens Bekampelse hilser lovfor-
slagets mange tiltag Uit forbedringer pa sundhedsomradet velkommen.

Kraftens Bekampelse ser det som et nadvendigt og rigligt tiltag, at reften til at {3 cn kontakiperson pd
sygehusene bliver gjort 13 ot lovimassigt krav, som patienternc kan stotte ret pa.

Indforelsen af kontakipersoner pa sygehusene er vigtiy, nar vi skal sikre, at krefipaticnterne fr et
bedre 0g mere sammenhangende og tryggere patientforipb. Kontaktpersonordningen pd sygehusene
vil kunne medvirke il at skabe den nodveadige sammenheng i patientforlobene, men det forudsetter,
at de enkelte behandlingsforlob er vefbeskrevne i pakker for hver enkelt sygdon, si personalet kan
give relevant og enslydende information om, hvad der skat ske.

Behandting af kreft indebarer ¢ meget kemplekse behandlingsforieb, hvor patienten er i kontakt
meé flere forskellige sygehuse og/eller afdelinger. Hertii kemmer, at mange ke fpatienter efter endt
sygehusbehandling, vil have brug for genoptraning og rehabilitering i kommunalt regi. Det bor dor
tages hejde for ved udformningen af kontakipersonordningen.

Kontaktpersonordningen bor efter Kraeftens Bekampelses opfatielse ikke begranses til alene al sikre
riabet under indleggelse og i ambulante forlob. Der er behov for at sikre
sammenhang 1 hele patientiorlobet fra forundersogelse over behandling 1] penopiraming og eventuels
rehabilitering. Krafiens Bekampelse forestir derfor, at kontakipersonens opgaver udvides til ogsd al
sikre overgangenc fra syachusregi it kommunalt regi og almen praksis,

sammenhang 1 patis

Kra:flens Bekampelse foreslar ogsd, at der § forbindelse med indforelsen af reglen om kKontakipersoner
lobende forctages menitorering af ordningen. Herunder ogsé af, hvo

gen.

a1 patientennie oplever ordnin-



Kraeftens Bekempelse

Vederlagsfri fysioterapi

Overflytningen af myndighedsansvaret for den vederlagsfri fysioterapi fra regionerne til kommunerne
virker forn:ftig og rimelig. Det samine gasider forslaget om at indfore en ny tilskudsmulighed for pati-
enter, hvis diagnose i dag star pa Sundhedsstyrelsens diagnoseliste, men som befinder sig tidligere i
sygdomsforlebet og derfor ikke opfylder handicapkriteriet,

[ den forbindelse vil Kraeftens Bekampelse geme pipege et problem for en gruppe kreftpatienter med
lymfedem, som desvarse ikke ser ud tit at blive afhjuipet med de ®ndringer, der lagges op til pa fy-
siolerapi omrider.

I de nuvarende retningslinjer for vederlagsfri fysioterapi’ er primaer hymfodem (medfodt tymfodem)
med pa den diagnoseliste, som ¢r en forudsatning for, at man kan f& vederlagsfii fysioterapi, hvor-
imod sckuadeer lymfodem opstéet som fotge af kraefibehandtingen, ikke er medtaget p& diagnosclisten.

Kraftens Bekampelse har kontaktet Sundhedsstyrelsen og spurgt, om der er nogen tegefaglig be-
grundelse for ikke at mediage sckundaer Iymfedem pa den diagnoseliste, der giver adgang tit veder-
lagsiri fysioterapi. lfolge Sundhedsstyreisen er der ingen lgefaglige begrundelser for ikke at medtage
sekundar lymfodem pa diagnoselisten, da symptomerne er ens.

Den eneste forskel pa de to diagnoser er, at diagnosen primar lymfadem refererer til, at lidelsen er
medfodt, mens diagnosen sckandar bimfadem refercrer til, at lidelsen or opstict sencre i livet. Lym-
fodem er, hvad esten der er tzle om primer eller sekunder lymfadem, en kronisk lideise, der handi-
capper de mennesker, den rammer,

Lymfodem skyldes en ophobning af lymfeveazske i visvet, som viser sig ved blivende havelser - iser i
arme og ben. Ubehandlet vii iymfaders medfare alvorligt 1ab af funktionsevien samt risiko for tab af’

crhveryvsevnen. Fysioterapeutiske behandhingsmetoder kan reducere volumen af den angrebne legems-
del og genetablere funktionsevnen og udseende, sé patienien bliver i stand til at bevare en tilknytning

til arbejdsmarkedet og dermed opretholde et normalt liv,

Der findes ingen sikre opgerelser af forckomsten af lymiedem. men det anslis, at antallet af lymfo-
dempatienter | Danmark er § sterrelsesordenen 9.000 personer.

ea. 40 per. af tlfzidene er Arsagen i} lymfadem medfodte defekter i lymfekarrene (primer lymfo-
dem), mens Arsagen | 60 pet. af dlfeldene er erhvervede svgelige tilsiande | lymiebaner og lymfcknu-
der {sckundar lymfodem), for cksempel betendelsestilstande eller kraeft (Jor cksempel brystkrasit,
undertivskrafl og modermarkekraeft).”

Kraftens Bekaempelse har i 2004 sammen Dansk Lvmfadem Forening lavet en sporgeskemaunder-

. - oo . .1 . . B .
sogelse blandt medicmmerne al Dansk Lymfedem Forening”, som viser, at lymfodempationtes, hvis
' Fysisk handicappeds perseners adgang 1! vederlagsri {ysioterapi, Retningslinier, reviderst august 2003, udgi-
vet al Sundhedsstyrelsen, septomber 2003,
“Andersen. LS. (1999): Lvinfodem - Nye behandlingsprincipper § Minedsskrifl for Praktisk Lagegering, maj
1999,
" Behandbing il lymfod fenier. o sporneskema-undersogelse blandt medlesnnere af Dansk Lymfedem
Forening, Kreftens Bekampelse, Patizntstotteafdelingen, december 2004,

R
)



Krfiens SBekampelse

tymfodem er fordrsaget af kraft, har sterre udgifter til den fysioterapeutiske vedligeholdelsesbehand-
ting cnd patientes, hvis hvmnfodem skyldes andre forhold.

Lymfadempatienter bor efter Krazftens Bekampelses opfattelse, bebandles lige, bvad enten der er tale
om primar eller sekundwer lymfedem.

Kreeftens Bekampelse opfordrer Folketingets partier til at drage omsorg for, at sekunder hmfadem
xommer med pa Sundhedsstyrelsens liste over de diagnoser, der giver adgang til vederlagsfri behand-
ling, ndr der i forbindelse med lovforslaget skal tages stifling til @ndringer af kriterier for at opna ve-
derlagsfri fysioterapi,

Medicinprofilen

Kriefiens Bekampelse tilslutter sig de foresliede udvidelser { adgangen til de elektroniske oplysninger
i Medicinprofilen. Vi finder imidiertid grund til at pdpege, at adgangen tif Legemiddelregistret og
Medicinprofilen til forskning og kvalitetsudvikling pé tilsvarende vis ber gares mere lempelig og smi-
dig end tifacldet er i dag.

Krzftens Bekampelse mener. at Lazgemiddelregisterct og Registeret over Medicinprofiler bor geres
fuldt tilgzngelige for klinisk og epidemiologisk forskning pd samme vilkar, som er gazidende for de
gvrige landsdwekkende registre som for eksempel Cancerregisteret, Landspatientregisteret og Patoban-
ken. Som den arbejdsmeessige gang er for ajeblikket, kan forskeren ikke 3 udleveret et relevant data-
st fra Danmarks Statistik, sem administrerer den forskningsmasssige adgang til Lagemiddeiregiste-
ret, men atene {8 adgang til et pa forhdnd defineret dataset § anonymiseret stand. Det haemmer den
forskningsmassige udnyvitelse af det eilers meget vardifulde Lagemiddelregister, for eksempe! ved
brug af brancheoplysninger til beskrivelse af forbragermensteret, eller sundhedsmassige bivirkninger
af medicinbrug pa lang sigt.

Kratiens Bekampelse Torestdr derfor, at den forskningsmassige administration af Lexgemiddelregi-
strel og Medicinprofilen overgdr tif Forskerservice i Sundhedsstyrelsen, som gennem de seneste S ar
har oparbejdet rutiner til udlevering af sundhedsdata fra andre sundhedsregistre til forskere.

Kraftens Bekampelse stiller sig geme 4l rdighed, safremt der skulle blive brug for yderligere oplys-

ninger.

Med venliz Bisen

s Rl g

Adm. dircktor

fad



Kraftens Bekampelse
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Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse Direktionen
Slotsholmsgade 10 - 12 Strandboulevarden 49
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BRINGES Tel +45 3525 7500
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UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJESTAT DRONNINGEN

Horing vedrorende udkast til forslag til lov om 2endring af sundhedslov mv.,
jonr. 2006-12000-122

Kreftens Bekeempelse takker for tilsendelse af udkast til forslag til endring af Sundhedslo-
ven; lov om klage- og erstatningsadgang inden for sundhedsvasenet mv.

Vi har gennemgaet materialet med interesse og har felgende kommentarer.

Frit og udvidet frit valg til diagnostiske undersggelser

Kreftens Bekeempelse ved, at mange kraeftpatienter har oplevet, at de — for mistanke om kraeft
blev rejst og kraftdiagnosen senere blev stillet — har méattet gennemga et langstrakt underse-
gelsesforleb, hvor hovedparten af tiden er gaet med at vente pa at fa foretaget de diagnostiske
undersggelser, som den alment praktiserende laege eller en speciallaege havde henvist dem til
pé et sygehus.

Kraeftens Bekaeempelse gleder sig derfor over, at disse patienter med forslaget, fremover vil
kunne se frem til, at de pa linje med, hvad der gaelder for patienter, der henvises til behandling
pé sygehus, ogsa far ret til frit og udvidet sygehusvalg, nar den alment praktiserende lage
eller speciallagen henviser dem til en diagnostisk undersegelse pa et sygehus med henblik pa
laegens egen diagnosticering og stillingtagen til behandlingstilbud.

Udvidet frit vale ved aflyst behandling

Aflysning af undersogelser og behandling er en stor belastning for mange patienter, ikke
mindst kraftpatienter for hvem tiden ofte spiller en afgerende og alvorlig rolle. Kraftens Be-
keempelse hilser det derfor velkomment, at det foreslas, at en person, som har féet tilbudt en
dato for undersogelse eller behandling pé et regionalt sygehus, som senere bliver aflyst, som
kompensation skal kunne valge at blive undersegt eller behandlet pa et aftalesygehus, hvis
regionsradet ikke kan tilbyde undersegelsen eller behandlingen pa den tilbudte dato pa det
pagaldende sygehus.
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Krzftens Bekempelse

For at undga tvivl om, at retten til at blive behandlet pa et aftalesygehus ogsa geelder ved af-
lysninger af undersegelser, foreslar Kreftens Bekeempelse, at dette ogsé kommer til at fremga
af overskriften, der i s4 fald kommer til at lyde » udvidet frit valg ved aflysning af undersggel-
ser og behandling”.

Oplysning om ventetid

Kreftens Bekempelse deler Rigsrevisionen kritik af, at det siden indforelsen af de forste reg-
ler om behandlingsgaranti for kreftpatienter blev indfert i 1999, ikke har veeret muligt at
overvage om reglerne blev overholdt.

Pé baggrund af eksisterende forskning og faglige vurderinger skennes det, at der der ca. 1
kraeftpatient om dagen péd grund af de lange ventetider. Der er behov for at f3 ventetiden ned
og for at felge udviklingen.

Vikan dags dato ikke & oplyst et retvisende billede af ventetider for krzfipatienter. Simple
ventetidsinformationer, som for eksempel henvisningstidspunkt, diagnosetidspunkt og be-
handlingstidspunkt for behandlede kraeftpatienter er ikke tilgangelige. Viden om ventetids-
forholdene i Danmark kommer fra en reekke ph.d.-afhandlinger fra Arhus Universitet. Det er
klart en utilfredsstilende méde at f& information om ventetider pa.

Kraftens Bekampelse opfordrer til, at man fra centralt hold tager initiativ til, at der kommer

en bedre overvagning af, hvorvidt patienternes rettigheder i praksis bliver tilgodeset, og at vi

som minimum lebende fér oplysning om ventetid pa baggrund af henvisningstidspunkt, diag-
nosetidspunkt og behandlingstidspunkt.

Patientsikkerhed

Kreeflens Bekampelse stotter forslaget om, at pligten til at rapportere utilsigtede haendelser
fremover skal omfatie — ikke som hidtil kun utilsigtede handelser p& sygehusene — men ogsd
utilsigtede handelser, der forekommer i praksissektoren og i apotekssektoren.

Ogsa forslaget om at give patienter og parerende adgang til at rapportere om utilsigtede haen-
delser er positivt. Kreeftens Bekaempelse anbefaler, at denne adgang til rapportering om util-
sigtede hendelser indfores samtidig med de gvrige endringer vedrerende rapporteringsad-
gang.

Kontaktperson

Kreeftens Bekampelse stotter, at det bliver en lovmaessig forpligtigelse at tilbyde patienter en
kontaktperson.

Vi finder dog, at der er behov for en praccisering af; at det omfatter alle behandlingsforlab
over 1 degn, uanset om det varetages i stationart eller ambulant regl.

2/3




Kraeftens Bekampelse

Det er uhensigtsmassigt, at lovteksten i § 90A anforer "flere” kontaktpersoner. Det kan blive
tolket som mulighed for den enkelte afdeling til at udpege mere end en kontaktperson pr. pati-
ent. Formuleringen ber tydeliggeres, sa det klart fremgér, at der inden for den enkelte afdeling
kun er en kontaktperson.

Der foreslas tilfojet et krav om, at sfremt en patient i samme forleb indlegges pa flere afde-
linger og derved far flere kontaktpersoner, skal der sikres en overdragelse mellem disse for at

sikre kontinuitet i overgange.

Udvidet adgang til medicinprofilen

Kreeftens Bekampelse stotter den foresldede udvidelse, da det sikrer adgang for medicinop-
lysninger til involverede behandlere og plejere, der skal varetage korrekt behandling. Det vil
styrke sikkerheden.

Da medicinprofilen er et vaesentligt bidrag til vurdering af kvalitet og konsekvenser af medi-
cinforbrug, ma der sikres forskeradgang til sddanne data i lighed med andre sundhedsdata, s

/. ogsd langtidsvirkninger kan vurderes. Der henvises til vore bemearkninger herom i vedlagte
kopi af brev af 9. oktober 2007.

Nationalt forebyggelsesrad

Kraftens Bekampelse opfordrer til en opprioritering af styrkelse af folkesundheden gennem
oget forebyggelse, uanset hvilke organisatoriske rammer, der opereres med pé omradet.
Sammenlaegningen af Det nationale rad for folkesundhed med Motions- og Ernaringsradet
mé ikke forringe kvaliteten af den faglige radgivning.

I lyset af fedmeudviklingen i den danske befolkning er der i stigende grad brug for faglig,
forskningsbelagt viden om motion og ernaring.

Vi finder det vigtigt, at det nye nationale forebyggelsesrad far politisk uafhengighed, og at
dets radgivning alene baseres pa faglighed, videnskab og evidens.

Tidligere heringssvar af 9. oktober 2007

Der henvises til Kraftens Bekampelses tidligere fremsendte synspunkter i vedlagte kopi af
heringssvar af 9. oktober 2007 om en rackke af de i det nu fremsendte materiale omtalte for-
slag.

Med

Arne Rolighe
Adm. direktor
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Indenrigs-og Sundhedsministeriet
Slotholmsgade 10-12
1216 Kabenhavn K

Direktionen

Strandboulevarden 49
2100 K@benhavn @

Tel +45 3525 7500
Fax +45 3525 7701
www.cancer.dk

UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJESTAT DRONNINGEN

Hering vedrerende udkast til forslag til lov om @ndring af sundhedsloven, lov om klage- og er-
statningsadgang inden for sundhedsvzesenet, lov om autorisation af sundhedspersoner og om
sundhedsfaglig virksomhed og lov om regioner og om nedleggelse af amtskommunerne, Hoved-
stadens Udviklingsrid og Hovedstadens Sygehusfzellesskab

Kraftens Bekaempelse takker for at have faet udkastet i hering. Kraftens Bekempelse hilser lovfor-
slagets mange tiltag til forbedringer pa sundhedsomradet velkommen.

Indforelse af kontaktpersoner pd syegehusene
Kraftens Bekempelse ser det som et nodvendigt og rigtigt tiltag, at retten til at fa en kontaktperson pa
sygehusene bliver gjort til et lovmaessigt krav, som patienterne kan stotte ret pa,

Indferelsen af kontaktpersoner pa sygehusene er vigtig, nar vi skal sikre, at krefipatienterne far et
bedre og mere sammenhangende og tryggere patientforleb. Kontaktpersonordningen pé sygehusene
vil kunne medvirke til at skabe den nodvendige sammenhang i patientforlebene, men det forudsatter,
at de enkelte behandlingsforleb er velbeskrevne i pakker for hver enkelt sygdom, sa personalet kan
give relevant og enslydende information om, hvad der skal ske.

Behandling af kraeft indebarer ofte meget komplekse behandlingstorleb, hvor patienten er i kontakt
med flere forskellige sygehuse og/eller afdelinger. Hertil kommer, at mange kraftpatienter efter endt
sygehusbehandling, vil have brug for genoptraening og rehabilitering i kommunalt regi. Det ber der
tages hejde for ved udformningen af kontaktpersonordningen.

Kontaktpersonordningen ber efter Kraftens Bekempelses opfattelse ikke begranses (il alene at sikre
sammenhzng i patientforlabet under indlazggelse og i ambulante forleb, Der er behov for at sikre
sammenhang i hele patientforlebet fra forundersagelse over behandling til genoptraening og eventuelt
rehabilitering. Kreftens Bekaempelse foreslar derfor, at kontaktpersonens opgaver udvides til ogsé at
sikre overgangene fra sygehusregi til kommunalt regi og almen praksis.

Kraftens Bekampelse foreslar ogsa, at der i forbindelse med indferelsen af reglen om kontaktpersoner
lobende foretages monitorering af ordningen. Herunder ogsé af, hvordan patienterne oplever ordnin-
gen.
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Vederiagsfri fysioterapi

Overflytningen af myndighedsansvaret for den vederlagsfyi fysioterapi fra regionerne til kommunerne
virker fornuftig og rimelig, Det samme galder forslaget om at indfore en ny tilskudsmulighed for pati-
enter, hvis diagnose i dag stér pa Sundhedsstyrelsens diagnoseliste, men som befinder sig tidligere i
sygdomsforlebet og derfor ikke opfylder handicapkriterict.

I den forbindelse vil Kraftens Bekempelse germne papege et problem for en gruppe kreeftpatienter med
lymfodem, som desvarre ikke ser ud tit at blive afhjulpet med de @ndringer, der lzgges op til pa fy-
sioterapi omradet.

I de nuvaerende retingstinjer for vederlagsfti fysioterapi' er primacr lymfadem (medfodt lymfodem)
med pa den diagroseliste, som cr en forudsztning for, at man kan £2 vederlagsfti fysioterapi, hvor-
imod sckundar fymfodem opstdet som felge af krefibehandlingen, ikke er medtaget pa diagnoselisten.

Kraftens Bekampelse har kontaktet Sundhedsstyrelsen og spurgt, om der er nogen legefaglig be-
grundelse for ikke at medtage sekundaer lymfodern pd den diagnoseliste, der giver adgang ti} veder-
lagsfri fysioterapi. Holge Sundhedsstyrelsen er der ingen leegefaglige begrundelser for ikke at medtage
sekundeer lymfodem pa diagnoselisten, da symptomerne er ens.

Den eneste forskel pé de to diagnoser er, at diagnosen primar lymfodem refererer til, at lidelsen er
medfedt, mens diagnosen sekundaer tymfadem refererer til, at lidelsen er opstéet senere i livet, Lym-
fodem er, hvad enten der er tale om primer eller sekundaer lymfadem, en kronisk lidelse, der handi-
capper de mennesker, den rammer.

Lymfodem skyldes en ophobning af lymfevasske i vievet, som viser sig ved blivende havelser — iszr i
arme og ben. Ubehandlet vil lvinfodem medfore alvorligt tab af funktionsevnen samt risiko for tab af

crhvervsevnen. Fysioterapeutiske behandlingsmetoder kan reducere volumen af den angrebne legems-
del og genetablere funktionsevnen og udseende, s& patienten bliver i stand til at bevare en titknytaing

ti} arbejdsmarkedet og dermed opretholde et normalt Liv.

Der findes ingen sikre opgerelser af forekomsten af lymtedem, men det anslds, at antallet af lymfo-
dempatienter i Danmark er i sterrelsesordenen $.000 personer.

Ica. 40 pet. aftilfeldene er arsagen til fymfodem medfodte defekter | lymfekarrene (primaer lymfo-
dem), mens drsagen i 60 pet, af tilfeldene er erhvervede sygelige tilstande i lymfebaner og lymfcknu-
der (sekunder lymfadem), for eksempel betzndelsestiistande eller krzeft (for eksempel brystkraeft,
underlivskreeft og modermasrkekraeft).”

Krattens Bekempelse har | 2004 sammen Dansk Lymfadem Forening lavet en spergeskemaunder-
sogelse blandt medlemmerne af Dansk Lymfadem Forening’, som viser, at lymfadempatienter, hvis

' Fysisk handicappede personers adgang til vederlagsfri fysioterapi, Retningslinier, revideret august 2005, udgi-
vet af Sundhedsstyrelsen, september 20035,

* Andersen, 1.8, (1999): Lymfudem - Nye behandlingsprincipper | Manedsskrift for Praktisk Legegerning, maj
1999,

* Behandiing til fymfodempatienter, En sporgeskema-undersogelse blandt medleramerne af Dansk Lymfedem
Forening, Krzftens Bekaempelse, Patientstotteafdelingen, december 2004,
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fymfodem er fordrsaget af krafl, har storre udgifter til den fysioterapeutiske vedligeholdelsesbehand-
fing cnd patienter, hvis lymfadem skyldes andre forhold.

Lymigdempatienter ber efter Kraeftens Bekaempelses opfattelse, behandles lige, hvad enten der er tale
om primer elier sekundaer lymfadem.

Kreftens Bekampelse opfordrer Folketingets partier til at drage omsorg for, at sekundar lymfodem
kommer med pa Sundhedsstyrelsens liste over de diagnoser, der giver adgang tif vederlagsfii behand-
ling, ndr der i forbindelse med lovforslaget skal tages stilling til ndringer af kriterier for at opni ve-
derlagsfri fysioterapi,

Medicinprofilen

Kraefiens Bekampelse tilslutter sig de foresidede udvidelser § adgangen tit de elektroniske oplysninger
i Medicinprofilen. Vi finder imidlertid grund til at papege, at adgangen til Legemiddelregistret og
Medicinprofilen til forskning og kvalitetsudvikling pé tifsvarende vis ber gores mere lempelig og smi-
dig end tiifacldet or i dag.

Kraftens Bekampelse mener, at Lagemiddelregisteret og Registeret over Medicinprofiler bor geres
fuldt tilgaengelige for klinisk og epidemiologisk forskning pa samme vilkar, som er gatdende for de
avrige landsdakkende registre som for eksempei Cancerregisteret, Landspatientregisteret og Patoban-
ken. Som den arbeidsmasssige gang er for gjeblikket, kan forskeren ikke f3 udleverct et relevant data-
swt fra Danmarks Statistik, som administrerer den forskningsmassige adgang til Lagemiddelregiste-
ret, men alene {3 adgang 0l et pd forlvdnd defineret dataseet | anonymiseret stand. Det hasmmer den
forskningsmassige udnyttelse af det ellers meget vardifulde Lagemiddelregister, for eksempel ved
brug af brancheoplysninger tif beskrivelse af forbrugermonsteret, eller sundhedsmaessige bivirkninger
af medicinbrug pa fang sigt.

Kraftens Bekampelse foresldr derfor, at den forskningsmasssige administration al Legemiddelregi-
stret og Medicinprofilen overgir til Forskerservice i Sundhedsstyrelsen, som gennem de seneste 5 ér
har oparbejdet rutiner til udlevering af sundhedsdata fra andre sundhedsregistre til forskere.

Kraftens Bekampelse stiller sig geme til radighed, s&éfremt der skulle blive brag for ydertigere oplys-
ninger.

Med venlig-itilsen

S
Al R{)hghcé@
Adm. direktar




