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Sundhedsstyrelsen

Region Hovedstadens hgringssvar til vejledning om mak-
simale ventetider ved behandling af kraeft og visse til-

stande ved iska&miske hjertesygdomme

Region Hovedstaden fremsender hermed hgringssvar til udkastet, som bestar
af generelle og tekstneere bemaerkninger.

Region Hovedstaden vil indledningsvist gerne rose Sundhedsstyrelsen for det
store og vigtige arbejde med revisionen af vejledningen. Region Hovedstaden
finder, at vejledningen er blevet enklere og tydeligere, og i en langt starre grad
giver veerdi for regionerne og i sidste ende for patienterne.

Afklaring af tvivisspergsmal

Region Hovedstaden finder det afggrende, at der etableres et forum eller en
opfalgningsgruppe i regi af Sundhedsstyrelsen, som kan rumme bade akutte
og lgbende tvivisspgrgsmal fra regionerne, som vil fremkomme i forbindelse
med den nye vejledning, er tradt i kraft. Erfaringen viser, at der — pa trods af
en god proces og gennemarbejdet materiale — kan opsta spgrgsmal ude i kli-
nikken, som vi ikke har kunne forestille os, far vi star med problematikken. Re-
gionen finder, at der er behov for et taet samarbejde med Sundhedsstyrelsen,
hvor vi pa tveers af regionerne og i Sundhedsstyrelsen kan dele problematik-
ker, fa radgivning, samt finde frem til en feelles tolkning og l@sning pa proble-
matikken.

Iskamiske hjertesygdomme

Region Hovedstaden er opmaerksom pa, at revisionen har haft fokus udeluk-
kende pa kreeftomradet. Regionen vil dog ggre opmaerksom pa, at bekendtga-
relsen og vejledningen vedrgrende ustabil angina pectoris er foraeldet ift. geel-
dende praksis og Sundhedsstyrelsens retningslinjer pa omradet, da omradet
ses som akut. Det bgr overvejes at revidere bekendtgarelsen og vejledning,
sa det stemmer overens med gaeldende faglige retningslinjer.
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Indledning

Region Hovedstaden bemeerker, at de maksimale ventetider er politisk fast-
sat, og at tidsrammen saledes ikke er klinisk begrundet. Regionen finder der-
for at bemaerkningen om den bedst mulige prognose for den enkelte patient,
derfor ikke er helt retvisende og kan udga.

Samlede kommentarer vedr. forlab omfattet af reglerne om maksimale
ventetider, afsnit 2, 4.3, 4.4.

Region Hovedstaden gnsker at kommentere pa aendringen af, at det nu
fremgar at ’initial behandling og al efterfalgende behandling’ er omfattet af
reglerne om maksimale ventetider. Regionen bemaerker, at det er en omfat-
tende andring fra lovgivningen, hvor der omtales ‘operation efter afsluttet
udredning’, ‘medicinsk behandling eller stralebehandling efter initial behand-
ling’. Regionen imgdeser Sundhedsstyrelsens forsgg pa at gare det mere
enkelt samt potentielt lette arbejdsbyrden for regionerne. Regionen ser dog
en reekke problematikker, som kommenteres pa nedenfor.

Patientrettighed

Overordnet skaber egendringen uklarhed omkring hvilke rettigheder, en patient
der skal modtage onkologisk behandling efter initial behandling, har krav pa.
Regionen finder, at det kan forstas pa flere mader, og derfor bar beskrives
tydeligt i vejledningen om der er tale om en maksimale ventetid (14/28-dages
reglen) eller hurtigst muligt.

Der mangler retningslinjer for, hvor langt frem i patientens forlgb, man kan
lave en behandlingsplan, da det kan give anledning til forskelle. Eksempel-
vis, hvis man forventer at kirurgi ikke skal efterfglgende af onkologi, men det
viser, at det skal patienten alligevel, vil den patient sta bedre med 2 x monito-
reret ventetid, end en patient med en samlet behandlingsplan for den forven-
tede behandling.

Regionen mener, at det ogséa ber beskrives, om kirurgi efterfulgt af onkologi
ogsa skal betragtes som en samlet behandlingsplan, men handteres ander-
ledes, end hvis der er tale om onkologi efterfulgt af kirurgi.

Denne tolkning vil desuden give afledte spargsmal, nar vi fx skal tage stilling
til patienternes rettighed og evt. mulighed for at komme andre steder hen.

Samtykke

Region Hovedstaden forstar ved udkastet til vejledningen, at der ikke lzen-
gere skal registreres samtykke til den konkrete behandling, men at der kun
registreres samtykke til den samlede behandlingsplan i forbindelse med start
pa den initiale behandling.

Denne nye tolkning vil medfgre, at der kun kan monitoreres pa ventetid til ini-
tial behandling, da der ikke opstartes ny venteperiode eller registreres
samtykke ved hver konkrete behandling. Det er til trods for, at behandlings-
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modaliteter foregar pa tveers af specialer og hospitaler. Samtykket vil blive gi-
vet i det speciale, der star for initial behandling, hvor der for de efterfalgende
gvrige planlagte behandlinger, er samtykket i forbindelse med den initiale be-
handling.

Regionen finder det uklart, hvilke kriterier der er for, at der kan tales om
samtykke til et samlet behandlingsforlgb. | lovgivningen er samtykket i rela-
tion til den konkrete behandling. Et behandlingsforlgb med flere elementer vil
ofte afhaenge af udfaldet ved fgrste behandlingsdel. Dette vil patienten i de
fleste tilfeelde veere informeret om, inden opstart af behandlingsforigbet. Det
fremgar ikke af vejledningen, om det er tilstraekkeligt at have informeret pa-
tienten om de forskellige udfald og dermed behandlingsmuligheder.

Det har ikke mindst betydning ift. hvornar der igen skal dokumenteres og re-
gistreres nyt samtykke. Det er uklart, hvornar patienter, der opstarter nyt be-
handlingsforlgb skal regnes for at veere henvist pa ny og dermed omfattet af
maksimale ventetider — hvornar patienten regnes for ‘henvist til behandling’
pa ny, og hvornar rettighederne starter op.

Som det fremstar, vil en ny behandlingsplan medfere krav om henvisning til
nyt behandlingsforlgb med deraf fglgende krav til fornyet information om
maksimale ventetider, herunder krav til information og dokumentation vedrg-
rende helbredsmaessige konsekvenser osv.

Regionen finder det uklart, om Sundhedsstyrelsen mener at konsekvensen
af dette er, at der kun skal monitoreres pa ventetid til den initiale behandling.
Séafremt det er korrekt forstaet, er der behov for at ensrette denne tolkning
med den nye indberetning og monitoreringsmodel for maksimale ventetider.

Afsnit 2, side 1

Vedr. ‘bredt differential diagnostisk sigte’

Region Hovedstaden finder det uklart, hvordan regionen konkret skal skelne
mellem udredning med ’bredt differential diagnostisk sigte’ og @vrige som er
omfattet af maksimale ventetider, herunder specielt i forhold til diagnostisk
pakkeforlgb for alvorlig sygdom, som kunne veere kreeft (MAS).

Det vil veere uhandterbart, hvis der ikke er samme rettigheder for patienter
som visiteres til diagnostisk pakke (MAS), men der skal til at ske en klinisk
vurdering af denne gruppe. Regionen foreslar, at der indgas en dialog om,
hvilke preecise kriterier, som der skal handles efter.

Vedr. filterfunktion

Regionen finder det uklart, hvad det betyder at filterfunktion, som evt. foregar
pa sygehus, ’ligger forud for udredningsforigbet’. Regionen finder, at det kan
betyde, at filterfunktion pa sygehus forud for evt. kreeftpakke, ikke laengere er
omfattet af udredningsret. Som konsekvens af dette har patienten ingen ret-

tigheder ift. til feerdiggerelse af filterfunktionen, og at ventetid til feerdigudred-
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ning farst starter op, nar filterfunktion er afsluttet. Det ensker regionen, bliver
tydeliggjort i vejledningen.

Det vil veere hensigtsmeessigt, at man i de enkelte kreeftpakkeforlgbsbeskri-
velser indskriver kriterier for, hvornar der i forbindelse med filterfunktion vil
veere tale om en konkret begrundet mistanke om kreeft, evt. understgttet med
konkrete eksempler. Det vil ogsa veere hensigtsmeessigt, hvis der pa samme
made indskrives kriterier for hvornar patienter i diagnostisk pakke, vil veere
omfattet af maksimale ventetider.

Afsnit 4.3, side 4

Region Hovedstaden foreslar, at begrebet ‘hurtigst muligt’, bliver uddybet ift.
hvordan det defineres og hvordan det gnskes at regionerne monitorerer
dette.

Det er et svaert begreb ift. at sikre en ens tolkning pa tveers af regionerne, og
dermed sikre patienterne lige rettigheder. Det bar blive preeciseret, om der
skal tages hensyn kapacitet, kliniske retningslinjer, patientens gnske eller an-
det. Det er en udfordring at patienter, der pa forhand er informeret om flere
behandlingsmodaliteter kun har en rettighed til den initiale behandling, heref-
ter er patienten uden rettighed og hvis ‘hurtigst muligt’ drejer sig om kapaci-
tet, kan det veere potentielt for lang tid til og dermed resultere i at det pavirker
patientens prognose.

Et forslag pa en definition, som fokuserer pa kliniske retningslinjer, kan ek-
sempelvis veere: i faglig ansvarlig raekkefglge efter kliniske retningslinjer’.

Det er pa nuvaerende tidspunkt uklart datapunktsmaessigt, hvis det skal
indga i en indberetning og varsling, og dermed ikke muligt at monitorere.

Afsnit 4.4, herunder boks 4, side 4

Region Hovedstaden foreslar, at der generelt for alle eksempler, som omfat-
ter ventetid til behandling, tilfajes en saetning om, “at samtykket skal gives
uden neermere ungdig forsinkelse”.

Vedr. boks 2
Det bemaerkes, at ordet "kurativ’ bgr udga, da det kan give anledning til for-
virring om det er vaesentligt ifom. rettigheden om maksimale ventetider.

Vedr. boks 4

| Region Hovedstaden er det ikke Brystkirurgisk Afdeling, der modtager hen-
visninger fra screeningen, men i stedet Afd. For Brystundersagelser. | pak-
ken star ligeledes, at det er radiologisk afdeling. Det foreslas derfor, at ek-
semplet aendres til 'Radiologisk Afdeling’.

Afsnit 5.5, boks 5 og boks 6, side 6
Der er en slafejl i andet afsnit i boks 5 og sidste linje i boks 6. Der star "skal”
for mange steder.
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Afsnit 6, side 6 samt 9.3, 3. punkt, side 10

Det angives, at for dokumentation ift. reglerne om de maksimale ventetider
geelder de generelle regler for journalfgring. Der henvises tillige til BEK nr.
1225 af 08/06/2021. Det beskrives herefter i afsnit 9.5 for dokumentation af
overholdelse af handlepligten i tilfeelde, hvor de maksimale ventetider ikke er
overholdt, at de sundhedsfaglige skal journalfgre hvorvidt en udskydelse af
tiden har betydning for patientens prognose.

Dette er ikke i trad med punkt 5.5 i VEJ nr. 9520 af 01/07/2021. Heraf falger
blandt andet, at hvis patienten helt eller delvist fraveelger tilbudt undersga-
gelse eller behandling, skal givne information om, hvilke konsekvenser, fra-
valget kan medfare, journalfgres i ngdvendigt omfang. Kravet til journalfarin-
gen af informationen gges, jo mere kompleks behandlingen er, og jo starre
risiko der er for udvikling af komplikationer.

Herefter ma geelde en forpligtelse til journalfgring, safremt fravalget har eller
kan have konsekvenser/komplikationer. Forpligtelsen gaelder naeppe, nar en
udskydelse af tiden ikke har nogen konsekvenser.

Det synes ikke i trad med et bredt snske om mindre papirarbejde og at
kunne stgtte de sundhedsfaglige i at have en klinisk hverdag, der prioriterer
selve behandlingen, at age dokumentationskravene pa omradet. Safremt en
udskydelse af tiden ikke har betydning for prognosen, forekommer det ikke
ngdvendigt at dokumentere dette.

Regionen er opmeerksom p4a, at en saddan dokumentation kan have betyd-
ning for monitoreringen af de maksimale ventetider, men man bar overveje
om det er i trdd med nuvaerende gnsker om et effektivt og hverdagsneert
sundhedsveesen at indfgre dokumentationskrav alene for monitoreringens
skyld. Safremt Sundhedsstyrelsen vurderer, at der pa trods af ovenstaende
skal geelde en gget journalfgringsforpligtelse pa dette omrade end for andre
dele af sundhedsveesenet, bgr det som minimum sta helt klart, at der er tale
om en skaerpelse af de almindelige regler.

Afsnit 6, side 7
Henvisningen til afsnit 9.5. skal opdateres til Afsnit 9.3. Afsnit 9.5. synes ikke
at eksistere i udkastet.

Afsnit 7.1, side 7

Det angives, at nar patientens helbredstilstand tillader udredning eller be-
handling geelder der nye frister for start pa udredning eller behandling. Det
angives i Boks 8, at eksemplet vil blive uddybet med frister gaeldende fra pa-
tientens helbredstilstand tillader behandling. Region Hovedstaden finder her-
efter, at det ikke er klart hvad der geelder ift. patientens rettigheder, nar fri-
sten har mattet udskydes som fglge af patientens helbredstilstand og nar pa-
tienten herefter bliver rask nok til behandling igen. Regionen finder det uklart,
om der skal opstartes maksimale ventetider, sa snart patienten er klar til at
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modtage udredning eller behandling, eller om det skal forega hurtigst muligt
inden for samme maksimale ventetid/registrering. Regionen finder, at det
sveert at give konstruktive bemaerkninger til materiale, der ikke feerdiggjort
endnu.

Det kan eventuelt overvejes om formuleringen ’at der gaelder nye frister’ er
den rette formulering eller om det skal omformuleres eller beskrives nzer-
mere.

Afsnit 7.3, side 7

Det angives, at safremt patienten har gnsket udseettelse af én eller flere dele
af forlgbet, fx i forbindelse med udredningen, geelder reglerne om maksimale
ventetider for de gvrige dele af forlgbet fortsat, fx initial behandling efter afslut-
tet udredning. Regionen finder, at det ville veere oplysende, hvis Sundhedssty-
relsen beskriver, hvordan en situation med et samlet behandlingsforlgb besta-
ende af flere behandlingsmodaliteter behandles i denne sammenhaeng.

Afsnit 7.3 og 7.4, side 7-8

Region Hovedstaden foreslar, i tillaeg til tidligere kommentar til afsnit 6, at
kravet om information om mulige helbredsmaessige konsekvenser udeluk-
kende geelder for patienter, som skal modtage behandling for kreeft. For pa-
tienter, som henvises til udredning for mistanke om kraeft, kan det veere
sveert at konkludere naermere pa konsekvenser, nar det endnu ikke er be-
kreeftet kreeft.

Afsnit 7.4, side 8

Regionen finder, at det med fordel kan indga i afsnittet, om det accepteres,
at oplysningerne star flere steder i journalen dvs., kommentarfelter til tids-
stempler ét sted og patientens gnske et andet sted.

Afsnit 9.2.1 0g 9.2.2, side 9
Det foreslas, at der indskrives et kort afsnit om den nye tvaerregionale specia-
lenhed.

Afsnit 9.3, 10

Region Hovedstaden foreslar, at der i falgende punkt (anden dot), indsaettes
en parentes, sa det star tydeligt, at der ikke nadvendigvis er tale om en kon-
kret tid ved enkeltstdende kapacitetsudfordringer, saledes

"information der er givet om tilbud om henvisning til udredning eller behandling
pa andet sygehus i Danmark eller i udlandet, herunder at dette tilbud er inden
for de maksimale ventetider (ved enkeltstaende udfordringer: forventeligt et in-
den for de maksimale ventetider)”.

Til felgende punkt (underpunkt til dot 3), foreslas det at tilfgje falgende seet-
ning (understreget):
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"I hvilken form informationen mest hensigtsmaessigt gives til patienten vil vaere
en vurdering i det enkelte tilfeelde og vil bl.a. afhaenge af, om det vedrarer ud-
redning og behandling, samt under hensyntagen til overskridelsens laengde”.

Afsnit 9.4, side 11

Region Hovedstaden finder, at eksemplet desveerre ikke passer ind i den klini-
ske praksis. Det kan skabe forvirring, og vi foreslar derfor at tilrette eksemplet,
sa det omhandler operation. Vi foreslar fglgende eksempel:

"Pt. er d.d. tilbudt operation [dato], hvilket ikke er indenfor den maksimale ven-
tetid. Vi har tilbudt pt. henvisning til sygehus X, der kan tilbyde start pa udred-
ning indenfor den maksimale ventetid. Pt. ensker imidlertid at acceptere den
tilbudte dato her pa sygehuset. Pt. er i den forbindelse informeret om, at den
senere tid til operation naeppe har betydning for prognosen. Patienten er infor-
meret og accepterer ovenstaende plan.”

Afsnit 10, side 11

Vedr. handlepligten

Regionen bemaerker, at det med fordel kan uddybes af Sundhedsstyrelsen,
hvordan regionerne forudseettes at kunne sikre kvaliteten pa udenlandske be-
handlingstilbud.

Vedr. konkrete behandlinger - radionuklidbehandling

Region Hovedstaden vil desuden gare opmaerksom pa et saerligt omrade, som
har sveert ved at imgdekomme fristerne om de maksimale ventetider. Regio-
nen foreslar, at Sundhedsstyrelsen overvejer hvordan regionen skal forholde
sig til problemstillingen, herunder om der skal indskrives et afsnit i vejlednin-
gen, som overordnet beskriver, at der kan veere denne type af udfordringer,
som hverken skyldes patientens gnske eller patientens helbredstilstand samt
hvordan det skal handteres ift. de maksimale ventetider.

Pa det diagnostiske omrade findes flere logistiske udfordringer, der ofte vil
umuliggare iveerksaettelse af behandling inden for 14 dage. Her forventes et
stigende pres pa denne behandlingstype, men der er allerede nu falgende
konkrete eksempler:

o Xofigo behandling med radium 223 til prostata knoglemetastaser skal
bestilles senest en uge far behandlingen og kan med omhyggelig plan-
leegning af brugen af hospitalets eneste behandlingsrum akkurat lige
nas indenfor de 14 kalenderdage

e Luthat med Lu-177 samt Lu-PSMA skal bestilles 10-14 dage for. Dette
er de aktuelle bestillingstider uden, at der er taget hgjde for eventuelle
aflysninger eller pauser i produktionen af sporstof samt fremtidige ud-
fordringer med produktionskapaciteten.
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For neuroendokrine tumor patienter er der desuden andre forhold, der
skal veere pa plads og undersagt for PRRT behandling. Efter den udlg-
sende PET/CT-skanning, hvor det konstateres, at PRRT kan vaere en
velegnet behandling skal der foreligge GFR maling, blodprever og ek-
sisterende behandling med langtidsvirkende somatostatin-analog skal
vaere ude af kroppen (5-6 uger). En generel forventning om, at be-
handlingen skal opstartes indenfor 14 kalenderdage, virker derfor ikke
hensigtsmaessigt for denne patientgruppe.
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