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Resumeé

Sundhedsstyrelsens radgivende panel (herefter omtalt som ’panelet’) radgiver sygehus-
lzeger om mulighederne for eksperimentel behandling af patienter med alle typer af livs-
truende sygdomme i tilfaelde, hvor der ikke umiddelbart er flere etablerede behandlingstil-
bud. | de fleste tilfaelde drejer det sig om patienter med kraeftsygdomme.

Ordningen blev etableret for 20 ar siden, i 2003.

Patienterne har ofte gennemgaet flere forskellige behandlinger for deres livstruende syg-
dom, og eksperimentel behandling kan, hvis den findes, veere sidste mulighed.

Den behandlende sygehuslaege vurderer i samrad med patienten, om det er relevant at
sgge radgivning. Sygehusafdelingen sender anmodningen om radgivning og vurdering til
Sundhedsstyrelsen. Det sikres, at der er leegelig indikation for radgivning, at de relevante
og aktuelle informationer foreligger som grundlag for panelets radgivning og at radgivnin-
gen efterfelgende kan anvendes i det konkrete behandlingsforlgb.

Panelet radgiver den behandlende laege om mulighederne for eksperimentel behandling i
Danmark eller udlandet. | den forbindelse kan panelet ogsa radgive om supplerende un-
dersggelser eller hgjtspecialiseret etableret behandling pa offentlige sygehuse i Danmark
eller i udlandet.

Nar radgivningen er indhentet, beslutter afdelingen og den behandlende lzege sammen
med patienten, om panelets rad skal falges. Den behandlende laege vurderer patientens
kliniske tilstand og om patienten vil kunne tale behandlingen. Patienten kan tilsvarende
pa baggrund af informationer om forventet effekt, risiko, bivirkninger mm. vurdere, om
han/hun gnsker den pagaeldende behandling.

| 2022 har panelet vurderet muligheder for eksperimentel behandling i 77 nye patientsa-
ger. Yderligere fire patienters sager er blevet genvurderet af panelet. Antallet af sager,
bade indkomne og vurderede, er faldet med en femtedel i forhold til 2021 og naesten hal-
veret i forhold til 2020.

Alle patientsager, modtaget af Sundhedsstyrelsen i 2022 med henblik pa radgivning fra
panelet, drejede sig om livstruende kraeftsygdom.
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De fire hyppigste sygdomme, patienter var diagnosticeret med i de vurderede sager i
2022 er tyktarmskraeft, brystkraeft, livmoderhalskreeft og kreeft i hjernen. | 2021 var det
lungekreeft, livmoderhalskreeft og brystkreeft.

Hyppigst radgav panelet om eksperimentel behandling, som kan foretages i Danmark.
Derudover var der en andel pa 27% af de vurderede sager, hvor panelet pegede pa, at
der ikke var yderligere behandlingsmuligheder for patienten. Den gennemsnitlige sagsbe-
handlingstid fra Sundhedsstyrelsen modtager en anmodning om radgivning til der afsen-
des et svar til den behandlende afdeling er i 2022 opgjort til 15 dage. Dette er samlet for
sager, som blev afvist og sager, som panelet har radgivet i. Sagsbehandlingstiden er pa
niveau med de seneste ar. For de 30 sager, som blev afvist til radgivning fra panelet, var
den gennemsnitlige sagsbehandlingstid fire dage, og for de 81 sager, som blev vurderet i
panelet, 18 dage.

Mere information om ordningen vedrgrende radgivning i eksperimentel behandling for pa-
tienter med livstruende sygdomme samt tidligere arsrapporter kan findes pa Sundheds-
styrelsens hjiemmeside.

2. Ordningen for eksperimentel
behandling

2.1. Baggrund

Ordningen for ekspertradgivning vedrgrende eksperimentel behandling falger af Sund-
hedslovens § 89 og er naeermere beskrevet i Sygehusbekendtgarelsen, BEK nr. 657 af
28/06/2019". Som falge af bekendtggrelsens § 30 har Sundhedsstyrelsen nedsat et rad-
givende ekspertpanel. Sundhedsstyrelsen sagsbehandler indkomne anmodninger om
radgivning fra panelet og vurderer, om sagerne opfylder betingelserne for radgivning fra
panelet jf. BEK nr. 657 af 28/06/2019 § 30.

Ordningen omfatter enkeltpatienter, der ikke umiddelbart kan tilbydes yderligere etableret
behandling pa offentlige sygehuse her i landet eller behandling efter reglerne for hajt spe-
cialiseret eller forskningsmaessig behandling i udlandet.

Efter indstilling fra behandlende sygehusafdeling og godkendelse ved Sundhedsstyrel-
sen, foretager panelet en konkret vurdering af den enkelte patients sygdomstilfaelde forud
for radgivning om muligheder for eksperimentel behandling.


https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/eksperimentel-behandling
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Etablerede behandlinger er kendetegnede ved en hgj grad af evidens og en faglig kon-
sensus om, at behandlingen er den mest effektive til at forbedre overlevelse for en be-
stemt gruppe patienter med en bestemt sygdom.

Eksperimentel behandling er behandling uden samme grad af videnskabelig dokumenta-
tion for, at behandlingen vil virke til pagaeldende brug eller patientgruppe som for de etab-
lerede behandlinger.

| forbindelse med radgivning om eksperimentel behandling kan panelet ogsa pege pa an-
dre behandlingsmuligheder end de eksperimentelle, hvis det findes relevant; herunder
forskningsmaessig behandling, endnu ikke afprevet etableret behandling, hajt specialise-
ret behandling i udlandet eller yderligere diagnostiske undersagelser.

Forskningsmaessig behandling er inklusion i videnskabelige protokoller, hvor laegemidler
testes for effekt pa bestemte patientgrupper, der opfylder seerlige krav, fx diagnostiske
kriterier og krav til patientens fysiske tilstand.

Forskningsmaessig behandling besluttes og planlaegges i regionalt regi og er ikke omfat-
tet af denne ordning. Panelet kan dog pege pa denne mulighed i deres radgivning, hvis

de har kendskab til konkret forskningsmaessig behandling, der muligvis kan hjeelpe pati-
enten, og de vurderer, at patienten kan inkluderes i protokollerne.

2.2. Eksperimentel behandling

En behandling betragtes som eksperimentel, nar der ikke foreligger samme grad eller
maengde af videnskabelig dokumentation for effekt, risiko og bivirkninger som ved en
etableret behandling. Sundhedsstyrelsens ekspertpanel vurderer, om den foreliggende
videnskabelige dokumentation er tilstreekkelig til at anbefale behandlingen til den kon-
krete patient. Patienterne vil ofte have gennemgaet flere forskellige behandlinger for de-
res livstruende sygdom inden der rettes henvendelse til Sundhedsstyrelsen, og eksperi-
mentel behandling kan i visse situationer veere den sidste mulighed.

Panelet kan radgive om mulighederne for operation, partikel- eller stralebehandling eller
behandling med Izegemidler, herunder ogsa avancerede terapiformer (Sakaldte advan-
ced therapies’).

Nar panelet radgiver om mulig eksperimentel farmakologisk behandling til konkrete pati-
enter, kan det omfatte:

e Behandling med laegemidler, der er under klinisk afprgvning, men hvor patienten
ikke kan inkluderes i den videnskabelige protokol.

¢ Behandling med laegemidler, hvor kliniske forsgg er gennemfgrt og overbevi-
sende dokumenteret, men hvor godkendelse og markedsfering afventes.
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» Behandling med godkendte lsegemidler pa baggrund af mindre sikker videnska-
belig dokumentation i forhold til den pagaeldende patients tilstand.

2.3. Livstruende sygdom

Ordningen vedrarer patienter med livstruende sygdomme. | denne sammenhaeng forstas
livstruende saledes, at sygdommen inden for kort tid forventes at fgre til, at patienten vil
dg af sygdommen. En sygdom, som er kronisk eller invaliderende, er saledes ikke nad-
vendigvis i sig selv livstruende.

Det vil altid veere en konkret laegefaglig vurdering, hvorvidt sygdommen er livstruende for
den enkelte patient.

3. Radgivning i patientsager

Panelet radgiver sygehusleeger. | tilfaelde hvor en sygehusafdeling ikke kan tilbyde yderli-
gere behandling til en patient med en livstruende sygdom, kan afdelingen, med patien-
tens samtykke, anmode Sundhedsstyrelsen om at fa panelets radgivning om eksperi-
mentel behandling.

Generel radgivning om valg af etablerede behandlingstilbud (en sakaldt "second opi-
nion”) er ikke tanken bag denne ordning. Ved behov for en second opinion, kan patienten
vurderes af en anden specialleege pa samme afdeling eller henvises til revurdering pa et
andet hospital. Panelet kan pege pa muligheder for vurdering af patienten pa andre afde-
linger i Danmark eller udlandet i deres radgivning.

Patienter med en livstruende sygdom kan drgfte et eventuelt gnske om eksperimentel
behandling med den behandlende sygehuslaege, som derefter kan anmode Sundheds-
styrelsen om radgivning i, hvilke muligheder der foreligger, safremt laegen vurderer, at
der er indikation for rddgivning fra panelet.

Det er den behandlende sygehuslaege, der sender anmodning om radgivning fra panelet
i en konkret patientsag til Sundhedsstyrelsen. Hermed sikres, at de relevante og aktuelle
informationer foreligger som grundlag for panelets radgivning, og at radgivningen efterfal-
gende kan anvendes i det konkrete behandlingsforlgb.

Sundhedsstyrelsens radgivende panels radgivning er altid udelukkende en faglig radgiv-
ning til den behandlingsansvarlige leege, og beslutningen om hvorvidt anbefalinger skal
folges tages af den behandlende laege sammen med patienten.
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Den behandlende leege vurderer patientens kliniske tilstand og om patienten vil kunne
tale en eventuelt anbefalet behandling. Patienten kan tilsvarende pa baggrund af infor-
mation om forventede effekt og bivirkninger vurdere, om hun/han gnsker den pageel-
dende behandling.

4. Det radgivende panel

Sundhedsstyrelsens radgivende panel vurderer mulighederne for eksperimentel behand-
ling pa baggrund af de oplysninger, den behandlende sygehuslaege har samlet og ind-
sendt til Sundhedsstyrelsen. Panelet kan indhente yderligere oplysninger fra afdelingen
hvis det skannes ngdvendigt, herunder rad fra eksperter i ind- og udland.

Panelet radgiver altid i forhold til den konkrete patient og vurderer saledes i hvert enkelt
tilfaelde, om den forventede effekt af behandlingen opvejer eventuelle risici og bivirknin-
ger ved behandlingen. Det er ikke panelets opgave at yde radgivning om generelle be-
handlingsstrategier for grupper af patienter eller at fastlaegge behandlingsniveauet i Dan-
mark.

Panelet har otte faste medlemmer. Fem medlemmer har seerlig viden om behandling af
medicinske og kirurgiske kreeftsygdomme og foretager vurderinger, der omhandler pati-
enter med livstruende kraeftsygdomme. Tre medlemmer radgiver i sager, som omhandler
patienter med livstruende blodsygdomme.

Nar anmodningen vedrgrer patienter med andre livstruende sygdomme end kreeft og
blodsygdomme, udpeger Sundhedsstyrelsen ved hjeelp af de lsegefaglige selskaber "ad
hoc” medlemmer til panelet med seerlig viden og ekspertise inden for det pagaeldende
sygdomsomrade.

5. Audit 2022

| sommeren 2022 er gennemfgrt en audit af panelsager for at kvalitetssikre og udvikle
sagsbehandlingen af enkeltsagerne. Der arbejdes kontinuerligt pa at sikre, at sagsbe-
handlingstiden er kortest mulig, s4 man dermed kan hjeelpe patienten hurtigst muligt. Li-
geledes arbejdes pa, at det i starst muligt omfang kun er sager, som opfylder kravene til
radgivning fra panelet, som indsendes til Sundhedsstyrelsen i dette gjemed. Ved auditten
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blev gennemgaet 45 tilfaeldigt udvalgte sager fra hele landet fra de ferste 6 maneder af
2022.

Konklusionen pé auditten var, som vil fremga i afsnit 6 Arsopgerelse 2022, at der modta-
ges forholdsvist flere sager fra Region Syddanmark sammenlignet med de gvrige regio-
ner og i forhold til, hvad der kunne forventes ud fra befolkningstal.

| 26 af de i alt 45 sager matte den leegelige sagsbehandler i Sundhedsstyrelsen tage kon-
takt til den henvisende afdeling, for at f& praeciseret eller indhente yderligere oplysninger
for at belyse sagen.

Andelen af afviste sager er sammenlignelig i de fem regioner. Derfor har Sundhedsstyrel-
sen som fglge af auditresultatet valgt at se pa styrelsens interne sagsbehandling og hvor-
dan vi kan sikre, at den henvisende afdeling far svar hurtigst muligt, sa patientens videre
behandling kan afklares hurtigst muligt.

Som et tiltag, der skal smidigggre henvisningsproceduren er udarbejdet et henvisnings-
skema, som blev taget i brug fra 1. januar 2023. Skemaet skal gare det lettere for de
henvisende leeger at henvise de rette patienter og fa sendt de n@gdvendige oplysninger
ind til Sundhedsstyrelsen fra starten, sa de kan fa en vurdering af patientens sag hurtigst
muligt og uden ungdige forsinkelser for patienterne. Patienternes livstruende sygdom
ngdvendigger en hurtig afklaring i forhold til mulige behandlinger.

Henvisningsskemaet findes pa hjemmesiden og vil i Igbet af foraret 2023 blive sendt ud
til afdelinger, som hyppigt henviser patienter til radgivning om eksperimentel behandling.
Desuden kan henvisningsskemaet findes her: Forespgrgsel og henvisning om eksperi-
mentel behandling - Sundhedsstyrelsen.

Ud over dette er Sundhedsstyrelsens hjemmeside blevet opdateret, sa den er lettere at
benytte for brugerne af ordningen.

Tiltagene vil blive evalueret ultimo 2023.

6. Arsopggarelse 2022

6.1. Antal sager

| figur 1 ses udviklingen i antallet af nye patientsager, som er blevet vurderet af panelet
for hvert ar siden etablering af ordningen.


https://www.sst.dk/da/viden/Sygdomme/Kraeft/Eksperimentel-behandling/Forespoergsel-og-henvisning
https://www.sst.dk/da/viden/Sygdomme/Kraeft/Eksperimentel-behandling/Forespoergsel-og-henvisning
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Figur 1: Antal nye sager vurderet af panelet fra ar 2003-2022

| 2022 har panelet i alt vurderet 77 nye patientsager om muligheder for eksperimentel be-
handling. Antallet af vurderede nye sager er faldet med 21% i forhold til 2021. Udviklin-
gen i antallet af sager fra ar til ar repreesenterer sandsynligvis andre faktorer end befolk-
ningens sygdomsmgnster. Heriblandt kan naevnes organisatoriske sendringer som aen-
dringer i procedurer til godkendelse af specialiserede behandlinger internt i regionerne,
samt nye godkendelser og markedsfaring af isaer forskellige kraeftbehandlinger. Ligele-
des kan oprettelsen af kliniske forskningsenheder, hvor klinikere kan henvise patienter til
i tilfaelde hvor etableret behandling er forsagt, have nedbragt antallet af sager, der vurde-
res i panelet. En klinisk forskningsenhed dedikeret til kraeftbehandling, "fase 1-enheden”
pa Rigshospitalet, blev oprettet i 2005. Aktuelt er der flere kliniske forskningsenheder
0gsa i de gvrige regioner.

| figur 2 ses antallet af sager modtaget i Sundhedsstyrelsen fordelt pa, om de tidligere har
veeret behandlet i panelet eller i Sundhedsstyrelsen og pa Sundhedsstyrelsens afggrelse.
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Figur 2: Antal sager modtaget i Sundhedsstyrelsen fordelt pa om de tidligere har vaeret behandlet i panelet eller i
Sundhedsstyrelsen og pa Sundhedsstyrelsens afggrelse

Afi alt 121 indkomne henvisninger er 10 blevet annulleret inden sagsbehandling i Sund-
hedsstyrelsen. 30 sager blev afvist af Sundhedsstyrelsen, da henvisningerne ikke op-
fyldte betingelserne for radgivning fra panelet.

Ud af de 77 patientsager, som for fgrste gang er vurderet af panelet, er fem af sagerne i
farste omgang blevet afvist af Sundhedsstyrelsen til radgivning fra panelet. Efter en gen-
anmodning fra behandlende laege, typisk inkluderende nye oplysninger, har Sundheds-
styrelsen godkendt anmodningen og panelet har saledes radgivet i sagen.

Ud over de 77 patientsager er der givet fornyet radgivning i fire patientsager, der tidligere
er vurderet i panelet. Alle anmodninger om fornyet radgivning fra panelet blev i 2022 img-
dekommet. Saledes er det totale antal sager, som blev vurderet i Sundhedsstyrelsens
radgivende panel i 2022, 81.

6.2. Typer af sygdomme og henvisende afdelinger

Alle typer af sygehusafdelinger kan anmode Sundhedsstyrelsen om radgivning fra pane-
let i en patientsag. Langt sterstedelen (95%) af det samlede antal henvisninger modtaget
i Sundhedsstyrelsen (i alt 121) kommer fra afdelinger, som er specialiserede i medicinsk
behandling af kreeftsygdomme. De resterende henvisninger (5%) kommer fra medicinske
og kirurgiske afdelinger, som ogséa behandler andre medicinske eller kirurgiske syg-
domme end kreeft.

| 2022 omhandlede alle patientsager, sendt til Sundhedsstyrelsen med henblik pa radgiv-
ning fra panelet, kraeftsygdomme.
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Figur 3 viser fordelingen af patienternes sygdomme sorteret i grupper ud fra henvisnings-
diagnosen.

= Tyk- og endetarmskraeft

= Gynaekologisk kraeft

= Brystkraeft

= Urologisk kreeft

= Kreeft i hjerne og
centralnervesystem

= Jvre mave-/tarmkreeft

= Kraeft i lunger og brystkasse

Hoved- og halskraeft

Andre typer kreeft

Andet og/eller flere
sygdomme

Figur 3: Fordelingen af sygdomme vurderet i det radgivende panel i 2022

De sygdomsgrupper, panelet i 2022 har radgivet flest sager angaende er tyk- og ende-
tarmskreeft (23%), gyneekologisk kraeft, (16%), brystkreeft (14%) og urologisk kraeft (10%)

De fire hyppigste sygdomme, patienter var diagnosticeret med i de vurderede sager i
2022 er tyktarmskraeft, brystkraeft, livmoderhalskreeft og kraeft i hjernen. | 2021 var det
lungekreeft, livmoderhalskraeft og brystkreeft.

Ovenstaende tal er ikke repraesentative for den danske befolknings generelle sygdoms-
mgnster. Det relativt lille antal henvisninger skal tages i betragtning, og forskellen i hvilke
sygdomsgrupper, der henvises sager angaende, skyldes sandsynligvis i haj grad tilfaeldig
variation. Derudover kan organisatoriske forhold og opdateringer af lokale og nationale
retningslinjer og behandlingsvejledninger for de forskellige sygdomme medvirke til, at for-
delingen af sygdomme, som panelet radgiver om, varierer fra ar til ar.
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6.3. Geografi

| figur 4 vises fordelingen af de henvisende hospitaler, hvis sager er blevet vurderet af det
radgivende panel.

Odense Universitetshospital

Rigshospitalet

Aalborg Universitetshospital

Aarhus Universitetshospital

Sygehus Lillebeelt

Hospitaler med fa henvisninger*

o

5

N
o

15 20 25 30 35
Figur
4: Fordeling af patientsager vurderet af det radgivende panel fra alle henvisende afdelinger i 2022
* Hospitaler med fa (<5) henvisninger: Landssygehuset Faergerne, Nordsjzellands Hospital, Hospitalsenheden
Vest og Sjeellands Universitetshospital.
Note: Falgende hospitalsenheder deekker over flere fysiske matrikler:
Sygehus Lillebeelt: Kolding, Middelfart og Vejle;
Hospitalsenheden Vest: Lemvig, Holstebro, Ringkabing, Tarm, Gadstrup og Herning;
Nordsjeellands Hospital: Hillerad og Frederikssund

Langt starstedelen (77%) af de af panelet vurderede sager og det samlede antal sager
sendt til Sundhedsstyrelsen, kommer fra de fire stgrste universitetshospitaler i Danmark;
Odense, Aalborg og Aarhus Universitetshospitaler samt Rigshospitalet.

Sagerne fra Odense Universitetshospital udger ca. en tredjedel af alle sagerne, panelet
har radgivet i (36%). | 2021 udgjorde de vurderede sager fra Odense Universitetshospital
41%.

Rigshospitalet har i 2022 henvist 17% af de vurderede sager, Aalborg Universitetshospi-
tal 14% og Aarhus Universitetshospital star for 10%. Dette er stort set usendret fra 2021.

| tabel 1 er henvisningerne, inklusive annullerede og afviste sager (i alt 121), som Sund-
hedsstyrelsen modtog i 2022 sorteret efter henvisende region samt patientens bopeelsre-
gion.
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Region Antal sager Pct. Antal sager . Regionens
(henvisende (Patientens borgeres
: bopzels- andel af
region) region)*** Danmarks
befolkning*
Region 48 40% 45 37% 21%
Syddanmark
Region 35 29% 31 26% 32%
Hovedstaden**
Region 18 15% 12 10% 23%
Midtjylland
Region 14 12% 15 12% 10%
Nordjylland
Region 5 4% 7 6% 14%
Sjeelland

Tabel 1: Antal henvisninger til vurdering i det radgivende panel i 2022 fordelt pa den behandlingsansvarlige af-
delings region og patientens bopaelsregion

*befolkningstal opgjort pr. 1. juli 2022

** Patienter fra Feergerne er registreret under region Hovedstaden

*** | 11 patientsager haves ikke data pa patientens bopaelsregion

Alle fem regioner benytter sig af ordningen for Sundhedsstyrelsens radgivende panel.

Region Syddanmark har henvist det hgjeste antal sager. Andelen af sager henvist fra re-
gionen (40%) og andelen af sager omhandlende patienter med bopzel i regionen (37%)
er ca. dobbelt s& stor som den andel, regionens befolkningstal udger af hele Danmarks
befolkning (21%).

Region Hovedstaden star for den naesthgjeste andel af henvisningerne, bade som henvi-
sende region og som patientens bopaelsregion, og andelene svarer nogenlunde til regio-
nens andel af Danmarks samlede befolkningstal.

Ligeledes svarer andelen af henvisninger fra samt patienternes bopeel i region Nordjyl-
land til regionens andel af Danmarks befolkning.

Region Midtjylland og Region Sjeelland henviser faerre patienter relativt til regionens be-
folkningstal, og det samme gaelder antallet af henviste patienter med bopzel i de to regio-
ner respektive.

Disse forhold er sandsynligvis bedst forklaret ved at de fem regioner har forskellige gra-
der af hgjtspecialiserede afdelinger, som samarbejder internt. For eksempel varetages
feerre regionsfunktioner inden for det klinisk onkologiske omrade i Region Sjaelland sam-
menlignet med de gvrige regioner?. Patienter bosiddende i Region Sjeelland modtager
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dermed oftere hgijt specialiseret kraeftbehandling i Region Hovedstaden og Region Syd-
danmark.

Dette, sammen med gvrige organisatoriske forskelle regionerne imellem, kan forklare, at
fordelingen af henvisninger varierer fra region til region.

| figur 5 vises hvordan antallet af vurderede sager fra hver henvisende region har vaeret
de seneste seks ar.

160
140
120
100
80
60

40 —_—
20
0

2017 2018 2019 2020 2021 2022

= Region Hovedstaden Region Sjelland
e Region Syddanmark == Region Midtjylland
e Region Nordjylland

Figur 5: Antal vurderede patientsager fordelt pa henvisende region og arstal

Der er en tendens til at de tre regioner, som henviser flest patienter (Region Hovedsta-
den, Syddanmark og Midtjylland), henviser faerre patienter end far 2020. Der er isaer sket
et fald i antal henvisninger fra Region Midtjylland. Antallet af henvisninger fra de to regio-
ner, som henviser feerrest patienter (Region Nordjylland og Sjeelland) ligger mere stabilt i
perioden.

6.4. Vurdering og rad

Panelet vurderer i hver enkelt patientsag, om de ser relevante muligheder for eksperi-
mentel behandling, inklusion i forskningsprotokoller eller yderligere etableret behandling
til den pageeldende patient. Panelet kan pege pa forskellige muligheder for en videre be-
handlingsstrategi for patienten. Der foregar en kontinuerlig revision af guidelines, som
kraeftpatienter behandles efter og en kontinuerlig godkendelse af forskellige leegemidler
og til forskellige patientgrupper. En behandling, som tidligere var eksperimentel, kan sale-
des senere blive en del af en etableret behandlingsprotokol. Derfor kan der over tid ses
variation i hvilke rad panelet typisk giver til de samme typer sygdomme eller i sin helhed i
labet af et kalenderar.



Radgivning om eksperimentel behandling af mennesker med livstruende sygdom Side 16/21

| figur 6 illustreres fordelingen af alle de givne rad i de 81 vurderede sager.
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Figur 6: Rad givet af ekspertpanelet i 2022
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| 2022 var der en relativt stor del af patientsagerne (27%) hvor panelet vurderede, at der
ikke findes yderligere behandling, hverken eksperimentel, forskningsmaessig eller etable-
ret, som med nogen rimelig sandsynlighed ville kunne forlaenge patientens liv, eller at pa-
tienten var for darlig til yderligere behandling. | 2021 blev denne vurdering tildelt en langt
mindre andel (7%) af patientsagerne. Der er tale om sma tal, hvorfor forskellene fra ar til
ar ikke repraesenterer en aendring i den danske befolknings generelle sygdomsmenster.

Hyppigst radgives om eksperimentel behandling, som kan foretages i Danmark. | 27 sa-
ger radgav panelet om eksperimentel behandling i Danmark.

| 17 patientsager blev radgivet om forskningsmeessig behandling i Danmark, og i 15 pati-
entsager radgav panelet om yderligere etableret behandling i Danmark.

Derudover er der radgivet om eksperimentel behandling i udlandet til 12 patienter og
forskningsmaessig behandling i udlandet til fa (<5) patienter.

Kun ved fa (<5) patientsager var panelets vurdering, at det aktuelle behandlingstilbud,
som disse patienter allerede var planlagt til via behandlende afdeling, var mest lovende
for patienten.

Disse tal illustrerer hvad ordningen har til formal; navnlig at tilbyde en samlet faglig rad-
givning af mulige eksperimentelle eller forskningsmaessige behandlinger ud over de etab-
lerede behandlinger til livstruende syge patienter, hvor de etablerede behandlingsmulig-
heder er udtgmte.
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6.5. Sagsbehandlingstid
Sundhedsstyrelsen varetager akut sagsbehandling alle dage i aret.
Sagsbehandlingstiden regnes fra datoen hvor Sundhedsstyrelsen modtager en anmod-
ning om radgivning, til datoen der afsendes svar til den behandlende afdeling og inklude-

rer weekender og helligdage.

Figur 7 viser antal sager, bade vurderede og afviste, fordelt pa sagsbehandlingstid i
2022.
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Figur 7: Sagsbehandlingstid i 2022 fra modtagelse af anmodning til afsendt svar til den behandlende afdeling

Den gennemsnitlige sagsbehandlingstid for samtlige sager behandlet i Sundhedsstyrel-
sen (111 sager) er i 2022 opgjort til 15 dage, som er pa niveau med forrige ar. For de 30
sager, som blev afvist til radgivning fra panelet, var den gennemsnitlige sagsbehandlings-
tid fire dage, og for de 81 sager som blev vurderet i panelet, 18 dage.

34% af patientsagerne modtaget i Sundhedsstyrelsen, blev behandlet inden for én uge
efter modtagelse og 62% inden for 14 dage.

38% af sagerne havde en sagsbehandlingstid pa mere end 14 dage, og den maksimale
sagsbehandlingstid var 72 dage.
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Sagsbehandlingstiden er naturligt laengere for de sager, som vurderes af panelet end
dem, som afvises. Desuden forlaenges sagsbehandlingstiden i tilfaelde, hvor der skal ind-
hentes yderligere journaloplysninger fra afdelingerne, hvor sagen skal vurderes af flere
panelmedlemmer, eller hvor der skal indhentes supplerende ekspertviden i Danmark eller
udlandet. Tiltag fra Sundhedsstyrelsens side med henblik pa at nedbringe sagsbehand-
lingstiden er beskrevet i afsnit 4 Audit 2022.

6.6. Afslag pa radgivning

Inden patientens sag sendes til det radgivende panel, vurderer Sundhedsstyrelsen
hvorvidt henvisningene fra afdelingerne falder inden for rammerne af
Sygehusbekendtggrelsens § 30 (BEK nr. 657 af 28/06/2019).

Af de i alt 121 sager, som blev modtaget i 2022, blev 10 annulleret af klinikeren inden
sagsbehandling i Sundhedsstyrelsen. Sundhedsstyrelsen behandlede saledes 111 sager
og afviste heraf 30 sager svarende til 27%. Dette er pa niveau med andelen af afslag gi-
vet i 2021 og en smule hgjere end i 2019 og 2020 hvor cirka 20% af sagerne blev afvist.

Af sagerne modtaget fra Region Hovedstaden og Region Midtjylland i 2022, og som ikke
blev annulleret, blev en lidt hgjere andel (hhv. 38% og 36%) afvist til radgivning fra pane-
let.

Ingen af de i 2022 afviste sager er tidligere blevet vurderet af panelet.

Begrundelsen for afslag om radgivning fra panelet er i langt de fleste tilfaelde, at der eksi-
sterer et etableret behandlingsforlgb, som er relevant for patienten, og som endnu ikke er
gennemfert. Andre arsager kan veaere, at patientens tilstand ikke muligger yderligere be-

handling, eller at afdelingen afventer vurdering ved andet center i Danmark.

Andelen af afviste sager, som ikke opfylder kravene for radgivning fra panelet er saledes
knap en tredjedel.

Tiltag fra Sundhedsstyrelsens side med henblik pa bade at udbrede kendskab til ordnin-
gen og nedbringe antallet af afviste sager er beskrevet i afsnit 4 Audit 2022.

7. Opsummering
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| 2022 har Sundhedsstyrelsens ekspertpanel radgivet vedrarende 81 patienter. Det er et
markant fald pa 21% i forhold til 2021. Siden 2019, sammenfaldende med Covid pande-
mien, har Sundhedsstyrelsen set et stort generelt fald i antallet af henviste patienter fra
293 sager i 2019 til 77 sager i 2022. Sundhedsstyrelsen har ikke data, der direkte kan
sammenkeaede faldet med pandemien, men formodningen er, som tidligere beskrevet, at
det kan skyldes organisatoriske forhold i sundhedsvaesenet. Dette underbygges af, at der
ikke er set en stigning i antallet af sager i 2022, hvor sundhedsveaesenet er tilbage til mere
normale forhold efter pandemien.

Sundhedsstyrelsen vil i 2023 arbejde malrettet pa at sikre en udbredelse af kendskabet til
ordningen, mhp. at sikre, at faldet ikke skyldes manglende kendskab til muligheden for
radgivning ved panelet.

| 2022 var det kun cancerpatienter, der modtog panelets radgivning. Fordelingen af de
henviste sygdomme varierer fra ar til ar, men repreesenterer en forventelig fordeling ud
fra de hyppigste cancersygdomme. Fremadrettet vil Sundhedsstyrelsen se pa muligheder
for at udbrede kendskabet til ordningen inden for andre specialer, hvor ordningen kunne
veere relevant.

De henviste patienter stammer fra hele landet. De udsving der ses mellem regionerne,
vurderes at skyldes organisatoriske forhold og placeringen af de hgijt specialiserede afde-
linger pa omradet.

Sundhedsstyrelsen har i 2022 gennemfgart en audit pa panelsagerne, som har fert til aget
fokus pa at hjeelpe afdelingerne i henvisningsproceduren og pa Sundhedsstyrelsens in-
terne sagsbehandling. Malet med de tiltag, der er lavet, er at sikre, at de rigtige patienter
henvises til ordningen og at sagerne kan behandles hurtigst muligt mhp. at de pageel-
dende patienter kan fa svar fra panelet hurtigst muligt.
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