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1. Rigsrevisionen fglger i dette notat op pa sagen om second opinion-ordningen, som blev Sagsforlgb for en storre

indledt med en beretning i 2014. Vi har tidligere behandlet sagen i notat til Statsrevisorerne undersogelse

af 10. april 2015.

Beretning

KONKLUSION

Ministerredegorelse

Sundhedsstyrelsen har gennemfert en reekke initiativer med det formal at styrke pa-
tienternes kendskab til ordningen for radgivning om eksperimentel behandling ved
livstruende sygdomme (tidligere second opinion-ordningen). § 18, stk. 4-notat

Rigsrevisionen finder Sundhedsstyrelsens initiativer tilfredsstillende og vurderer, at
sagen kan afsluttes.

Fortsat notat
Rigsrevisionen baserer konklusionen pa fglgende:

o Sundhedsstyrelsen har revideret den patientrettede pjece og udgivet en ny den
24 juni 2015.

. . . . o Du kan leese mere om
e Sundhedsstyrelsen inddrog Danske Patienter i en dialog om revisionen af den pa- folilﬂbet og de enkelte step

tientrettede pjece. p& www.rigsrevisionen.dk

e Sundhedsstyrelsen har styrket dialog og samarbejde med regionerne, dels skrift-
ligt ved at udsende information om ordningen til leegerne pa de offentlige sygehu-
se, dels ved pa mgder at udbrede kendskabet til ordningen blandt Danske Regio-
ner, patientvejlederkontorerne og i relevante udvalg.



Et opfalgningspunkt afsluttes,
nér Statsrevisorerne pa bag-

grund af indstilling fra Rigsrevi-

sionen vurderer, at myndighe-
dernes initiativer er tilfredsstil-
lende.

l. Baggrund

2. Rigsrevisionen afgav i december 2014 en beretning om second opinion-ordningen. Be-
retningen handlede om Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses (nu Sundheds- og ZAldre-
ministeriet) ordning for radgivning om eksperimentel behandling ved livstruende sygdomme.
Formalet med ordningen er at sikre alle patienter med en livstruende sygdom en sidste mu-
lighed for at fa vurderet, om der findes yderligere muligheder for behandling.

3. Da Statsrevisorerne behandlede beretningen, bemeerkede de, at det var utilfredsstillende,
at Sundheds- og Aldreministeriet ikke i tilstraekkeligt omfang havde sgrget for, at second
opinion-ordningen levede op til sit formal. Statsrevisorerne byggede denne konklusion pa,
at man primeert havde fokuseret pa patienter med kraeft og ikke havde sgrget for et tilstraek-
keligt kendskab til ordningen. Det fremgik ogsa af beretningen, at Sundhedsstyrelsen ikke
havde sikret, at informationen om second opinion-ordningen havde veeret tilstraekkelig klar.

4. Pa baggrund af beretningen og Statsrevisorernes bemaerkninger har vi fulgt op pa felgen-
de punkter:

Opfalgningspunkt

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses initiativer,
der skulle bidrage til at skabe stgrre klarhed over

‘ Status

Afsluttet i forbindelse med notat til Statsrevisorerne
af 10. april 2015.

ordningens formal og bidrage til et starre fokus pa
patienter med en anden livstruende sygdom end
kreeft.

Sundheds- og ZAldreministeriets initiativer, der skal Behandles i dette notat.
bidrage til at styrke patienternes kendskab til ord-
ningen.

5. Vi redegear i dette notat for resultaterne af opfalgningen pa de punkter, der ikke tidligere er
afsluttet.

Hele sagen og dens dokumenter kan fglges pa www.rigsrevisionen.dk og pa
www.ft.dk/Statsrevisorerne.

Il. Sundheds- og Aldreministeriets initiativer

6. Vi gennemgar i det fglgende Sundheds- og ZAldreministeriets initiativer i forhold til det ude-
staende opfalgningspunkt.

7. Rigsrevisionen har siden afgivelsen af notat til Statsrevisorerne af 10. april 2015 fulgt om-
radet gennem brevveksling med Sundheds- og Aldreministeriet. Vi har afventet, at Sund-
hedsstyrelsen gennemfgrte en raekke initiativer til at styrke patienternes kendskab til ordnin-
gen.

Kendskab til ordningen

8. Statsrevisorerne bemeerkede, at Sundhedsstyrelsens evalueringer i 2003 og 2005 viste,
at der ikke var tilstreekkeligt kendskab til second opinion-ordningen. Ministeriet og Sundheds-
styrelsen besluttede derfor i 2006 at udarbejde en pjece om ordningen. Der gik imidlertid
naesten 7 ar, for pjecen blev udsendt i 2013.

Statsrevisorerne bemeerkede videre, at Rigsrevisionens spgrgeskemaundersggelse viste,
at der i 2014 var udbredt kendskab til second opinion-ordningen blandt det sundhedsfaglige
personale, mens kendskabet til ordningen var mindre blandt patientforeningerne.

Sundhedsstyrelsen holdt op med at anvende betegnelsen second opinion-ordningen pa bag-
grund af bemeaerkningerne i beretningen.



9. Sundhedsministeren oplyste i sin redeggrelse af 11. marts 2015, at ministeriet ville gen-
nemfgre fglgende initiativer, der skulle bidrage til at styrke patienternes kendskab til ordnin-
gen:

o Sundhedsstyrelsen ville gennemfgre en revision af den patientrettede pjece inden for en
tidshorisont pa 6 maneder.

e Sundhedsstyrelsen ville indga i dialog med Danske Patienter om behovet for information
om ordningen.

e Sundhedsstyrelsen ville styrke dialogen og samarbejdet med regionerne vedrgrende ord-
ningen om eksperimentel behandling.

10. Sundheds- og ZAldreministeriet sendte den 29. januar 2016 Sundhedsstyrelsens rede-
gerelse for udviklingen i de 3 initiativer. Vores gennemgang af redeggrelsen samt bilag ved-
rerende de 3 initiativer fremgar af de fglgende afsnit.

Revision af den patientrettede pjece

11. Sundhedsstyrelsen gennemfgrte en revision af den patientrettede pjece inden for tids-
horisonten pa 6 maneder, idet styrelsen udgav en ny pjece den 24. juni 2015. Pjecen har
aendret titel fra "Second opinion. Radgivningsordning ved livstruende sygdom” til "Radgiv-
ning om eksperimentel behandling ved livstruende sygdomme”. Den nye pjece henvender
sig til alle patienter med livstruende sygdomme og fokuserer ikke pa enkelte sygdomme.

Dialog med Danske Patienter om behovet for information om ordningen

12. Sundhedsstyrelsen har oplyst, at styrelsen var i dialog med Danske Patienter om beho-
vet for information om ordningen i forbindelse med revisionen af den patientrettede pjece.
Pjecen blev revideret med radgivning fra en arbejdsgruppe med repreesentanter fra Danske
Patienter, Kreeftens Bekaempelse og patientvejledere udpeget af Danske Regioner. Fokus
for revisionen var at tydeliggare, at ordningen henvender sig til alle patienter med en livstru-
ende sygdom.

Styrkelse af dialog og samarbejde med regionerne

13. Sundhedsstyrelsen har oplyst, at styrelsen den 22. september 2015 som et supplement
til pjecen udsendte information til lsegerne péa de offentlige sygehuse om, hvordan leegerne
indsender en anmodning om radgivning fra Sundhedsstyrelsens panel for eksperimentel be-
handling. Informationsbrevet oplyste om baggrunden for ordningen, den reviderede patient-
rettede pjece, hvordan laegerne skal forholde sig, hvis de gnsker radgivning fra Sundheds-
styrelsens panel, og om gvrige muligheder for, at patienter kan fa en faglig revurdering. In-
formationsbrevet blev distribueret bredt til kliniske afdelinger via regionerne og findes des-
uden pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside.

Sundhedsstyrelsen har videre oplyst, at styrelsen den 28. oktober 2015 holdt et informations-
mgde om ordningen. Mgdeinvitationerne blev sendt bredt ud, bl.a. til Danske Regioner, pa-
tientvejlederkontorerne, Danske Patienter og Kraeftens Bekeempelse. Formalet med madet
var at udbrede kendskabet til ordningen og at praesentere pjecen.

Sundhedsstyrelsen har desuden oplyst, at styrelsen ogsa har orienteret om Rigsrevisionens
undersggelse og understreget, at ordningen omfatter alle patienter med livsturende sygdom-
me pa Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kreeft og pa Sundhedsstyrelsens Radgivende Udvalg
for Specialeplanlaegning.

14. Rigsrevisionen finder Sundhedsstyrelsens initiativer tilfredsstillende. Rigsrevisionen vur-
derer pa den baggrund, at sagen kan afsluttes.

Lone Strem



