RIGSREVISIONEN

Notat til Statsrevisorerne om
beretning om second opinion-
ordningen




§ 18, STK. 4-NOTAT TIL STATSREVISORERNE

Vedrorer:
Statsrevisorernes beretning nr. 4/2014 om second opinion-ordningen

Ministeren for sundhed og forebyggelses redegerelse af 11. marts 2015

1. Rigsrevisionen vurderer i dette notat de initiativer, som ministeren for sundhed og fore-
byggelse har iveerksat og vil iveerksaette som folge af Statsrevisorernes bemeerkninger og
beretningens konklusioner.

KONKLUSION

Ministeren for sundhed og forebyggelse oplyser, at Sundhedsstyrelsen har igangsat
forskellige initiativer, der skal bidrage til at skabe starre klarhed over ordningens for-
mal og bidrage til et stgrre fokus pa patienter med en anden livstruende sygdom end
kreeft.

Rigsrevisionen finder initiativerne tilfredsstillende og vurderer, at denne del af sagen
kan afsluttes.

Rigsrevisionen baserer denne konklusion pa felgende:

o Sundhedsstyrelsen vil fremadrettet ikke at anvende betegnelsen "second opinion”
om ordningen, men udelukkende eksperimentel behandling.

e Sundhedsstyrelsen vil endre titlen pa arsrapporter til "TRadgivning vedrgrende
eksperimentel behandling for mennesker med livstruende sygdomme”.

e Sundhedsstyrelsen vil sikre, at arsrapporten ikke kun beskriver radgivning vedrg-
rende eksperimentel behandling for mennesker med kraeft, men ogsa beskriver
radgivning i de tilfeelde, hvor det drejer sig om andre livstruende sygdomme.

e Sundhedsstyrelsen vil have fokus pa sagsbehandlingstid for patienter, der henvi-
ses med andre sygdomme end kreeft.

Sundhedsstyrelsen vil endvidere gennemfgre initiativer, der skal bidrage til at styrke
patienternes kendskab til ordningen.
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Rigsrevisionen vil fortsat felge udviklingen og orientere Statsrevisorerne om:

e Sundhedsstyrelsens revision af den patientrettede pjece inden for en tidshorisont
pa 6 maneder

e Sundhedsstyrelsens styrkelse af dialogen og samarbejdet med regionerne ved-
rgrende ordningen om eksperimentel behandling

e Sundhedsstyrelsens dialog med Danske Patienter om behovet for information om
ordningen.

l. Baggrund

2. Rigsrevisionen afgav i december 2014 en beretning om second opinion-ordningen. Be-
retningen handlede om Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses ordning for radgivning om
eksperimentel behandling. Ordningen er ogsa kendt som second opinion-ordningen. Forma-
let med ordningen er at sikre alle patienter med en livstruende sygdom en sidste mulighed
for at fa vurderet, om der findes yderligere muligheder for behandling.

3. Da Statsrevisorerne behandlede beretningen, bemaerkede de, at det var utilfredsstillende,
at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse ikke i tilstrackkeligt omfang havde serget for, at
second opinion-ordningen levede op til sit formal. Statsrevisorerne byggede denne konklu-
sion pa, at man primaert havde fokuseret pa patienter med kreeft og ikke havde sgrget for et
tilstraekkeligt kendskab til ordningen.

Det fremgik ogsa af beretningen, at Sundhedsstyrelsen ikke havde sikret, at informationen
om second opinion-ordningen havde veeret tilstraekkelig klar.

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

Il. Gennemgang af ministeren for sundhed og forebyggelses redegorelse

Ordningens formal og malgruppe

5. Statsrevisorerne bemaerkede, at det har vaeret usikkert, hvad der forstas ved centrale be-
greber som "second opinion-ordningen” og en "livstruende sygdom”, herunder hvilken pa-
tientkreds der er omfattet af en "anden lignende livstruende sygdom”. Statsrevisorerne be-
maerkede videre, at afrapporteringen om second opinion-ordningen i Sundhedsstyrelsens
arsrapporter kun har omhandlet patienter med kreeft.

Ministeren for sundhed og forebyggelse oplyser, at ministeriet anerkender, at der i kommu-
nikationen om ordningen kan have vaeret skabt usikkerhed om ordningens formal ved at
bruge betegnelsen "second opinion”, selv om ordningen ikke giver mulighed for en second
opinion i udtrykkets egentlige forstand. Ministeren bemaerker videre, at i forhold til "livstru-
ende sygdom” er det fortsat Sundhedsstyrelsens opfattelse, at det ikke er muligt at opstille
en udtgmmende og fuldstaendig afgreensning eller oplistning af, hvad der udger andre livs-
truende sygdomme.



Ministeren oplyser, at ministeriet har igangsat forskellige initiativer, der skal bidrage til at ska-
be starre klarhed over ordningens formal og bidrage til et sterre fokus pa patienter med en
anden livstruende sygdom end kreeft. Ministeren naevner fglgende initiativer:

e Sundhedsstyrelsen vil fremadrettet ikke at anvende betegnelsen "second opinion” om ord-
ningen, men udelukkende eksperimentel behandling.

e Sundhedsstyrelsen vil aendre titlen pa arsrapporter til "Radgivning vedrgrende eksperi-
mentel behandling for mennesker med livstruende sygdomme”.

e Sundhedsstyrelsen vil sikre, at arsrapporten ikke kun beskriver radgivning vedrgrende
eksperimentel behandling for mennesker med kraeft, men ogsa beskriver radgivning i de
tilfeelde, hvor det drejer sig om andre livstruende sygdomme.

e Sundhedsstyrelsen vil have fokus pa sagsbehandlingstid for patienter, der henvises med
andre sygdomme end kreeft.

Sundhedsstyrelsen har indarbejdet tiltagene i den seneste arsrapport for 2014, som blev of-
fentliggjort den 27. februar 2015.

Rigsrevisionen finder Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses initiativer tilfredsstillende og
vurderer derfor, at denne del af sagen kan afsluttes.

Kendskab til ordningen

6. Statsrevisorerne bemaerkede, at Sundhedsstyrelsens evalueringer i 2003 og 2005 viste,
at der ikke var tilstreekkeligt kendskab til second opinion-ordningen. Ministeriet og Sund-
hedsstyrelsen besluttede derfor i 2006 at udarbejde en pjece om ordningen. Der gik imid-
lertid naesten 7 ar, far pjecen blev udsendt i 2013.

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

Ministeren for sundhed og forebyggelse oplyser, at ministeriet vil gennemfgare falgende ini-
tiativer, der skal bidrage til at styrke patienternes kendskab til ordningen:

e Sundhedsstyrelsen vil gennemfgre en revision af den patientrettede pjece inden for en
tidshorisont pa 6 maneder.

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

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

Rigsrevisionen finder Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses initiativer tilfredsstillende
og vil fortsat fglge ministeriets arbejde pa dette omrade.

Lone Strem



