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Hering - Endringer i pasient- og brukerrettighetsloven og
implementering av pasientrettighetsdirektivet

Det vises til heringsbrev av 16. oktober 2012 med vedlagte heringsnotat.

I horingsnotatets Del I innledning - bakgrunn for forslagene, fremgar at hovedformalet
er & forenkle og forbedre regelverket, bedre understette et forsvarlig pasientforlep,
samt sikre tilgang til spesialisthelsetjenesten for de pasientene som har behov for
dette.

Forslagene til lovendringer er, foruten endret frist for vurdering av henvisninger,
knyttet til frist for start helsehjelp, krav til time/tidsangivelse for helsehjelp og
utvidelse av gruppen som har rett til nedvendig helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten.
Gruppen med rett til helsehjelp i spesialisthelsetjenesten utvides ved & fjerne skillet
mellom pasienter som har rett til helsehjelp og pasienter som kun har behov for
helsehjelp 1 spesialisthelsetjenesten.

Departementet anser at bestemmelsen om rett til nodvendig helsehjelp er vanskelig 4
forsté og praktisere. Det fremgar at dette serlig gjelder skillet mellom rett til tjenester
og behov for tjenester, og at forstaelsen og praktiseringen synes vanskelig béade i
juridisk og medisinsk forstand.

Helsetilsynet legger som departementet til grunn at skillet innebarer utfordringer for
pasienter med behov, men uten rett til nadvendig helsehjelp. Skillet innebaerer ogsa
utfordringer for leger, helsetjeneste og helsemyndigheter. Ufordringen illustreres ogsa
ved at prioriteringsveilederne omtaler skillet som prioritert helsehjelp og uprioritert
helsehjelp. Det kan vel ogsé antas at utfordringene knyttet til implementering av
pasientrettighetsdirektivet ved grenseoverskridende helsetjenester i noen grad
reduseres.

En fijernelse av skillet kan folgelig ha en god del for seg. Man kan slippe krevende
registreringer og oppfolginger i de pasientadministrative systemer, unngé ulike typer
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ventelister og unnga den vanskelige kommunikasjonen med pasienter som har behov,
men ikke rett til helsehjelp.

Helsetilsynet stotter formalene og intensjonene bak endringene. Det kan imidlertid
vere grunn til a stille sparsmal ved om de foreslatte lovendringer, pa en bedre mate
enn i dag, vil understette en god og likeverdig tilgang til spesialisthelsetjenesten,
forsvarlige og riktig prioriterte pasientforlop for alle pasientgrupper sett under ett, og
en riktig bruk av ressurser.
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Selv om det legges til grunn at skillet mellom behov for spesialisthelsetjeneste og rett
til spesialisthelsetjeneste er vanskelig a forsta og praktisere, har skillet ivaretatt et
sentralt prioriteringshensyn. Betydningen og vektleggingen av alvorlighet som sentralt
moment ved vurderingen av sporsmalet om rett til spesialisert helsehjelp vil reduseres
ved endringene, selv om alvorlighetskriteriet forutsetningsvis ogsa folger av den
rettslige standarden rett til nedvendig helsehjelp” og forsvarlighetsstandarden.
Alvorlighet og hastegrad skal imidlertid innga ved prioriteringen av pasienter med rett
til nedvendig helsehjelp, jf. forslaget til ny § 2a i prioriteringsforskriften.

Lovendringene, med flerning av dagens skille mellom rett til tjenester og behov for
tjenester, kan ogsa fore til at pasienter med mindre alvorlige lidelser prioriteres pa
bekostning av pasienter med mer omfattende lidelser. Pasienter med et mindre behov
for helsehjelp, vil fa samme juridisk rett som pasienter med et sterre behov for
helsehjelp, selv om oppfyllelsesfristen forutsetningsvis vil bli lengre for den forste
pasientgruppen.

Det vil veere pasienter med mindre alvorlige tilstander/sykdommer som far styrket sin
posisjon ved lovendringene. Disse pasientene har generelt sett bedre forutsetninger for
a kunne bruke sine rettslige posisjoner enn de mer alvorlig syke pasientene som ofte
har sammensatte lidelser. Denne pasientgruppen vil, i trad med forutsetningene, lettere
fa omsatt retten til helsehjelp til faktisk helsehjelp, herunder ved klage og bruk av fritt
sykehusvalg mv, jf. ogsa forholdet til implementeringen av pasientdirektivet. For &
unngé at lovendringen forer til at pasienter, som kan og ber vente lengre enn andre,
ikke prioriteres fram i keen uten medisinsk begrunnelse, ma ledelsen til enhver tid ha
oversikt over alle pasientforlopene og sikre planlagt prioritering og total bruk av
ressurser (personell og utstyr). Lovforslaget omtaler i stor grad juridiske og tekniske
forhold, og fremhever vanskeligheter knyttet til praktiseringen av regelverket. |
heringsnotatets punkt 3.3 Rettigheter som virkemiddel for pasient og brukere — og
utforming av disse, droftes blant annet enkelte avveininger og vurderinger som méa
gjeres nar det er tale om a innfore nye pasient- og brukerrettigheter. Og i punkt 9.4.2
Utforming av felles rettighetsbestemmelse, fremgar at bestemmelsen utformes som en
rettslig standard og at vurderingen skal forankres i en konkret helsefaglig vurdering av
behov.

Helsetilsynet er enig i at det er vanskelig, og trolig ikke onskelig, & utforme presise
regler. Men samtidig innebarer ogsa bruk av en rettslig standard, som “rett til
nadvendig helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten™, faglige og skjonnsmessige
vurderinger. Det vil alltid veere noen sykdommer/tilstander som er enklere a ta stilling
til behovsmessig/behandlingsmessig eller som er mer "fristende™ a prioritere og
behandle enn andre. Etter Helsetilsynets vurdering er det usikkert om man ved a gi



alle med behov for helsehjelp i spesialisthelsetjenesten, rett til helsehjelp, loser de
prioriteringsmessige og faglige utfordringene.

Ved & redusere alvorlighet som moment ved vurderingen av rett til tjenester, vil de
med mindre alvorlige tilstander i prinsippet kunne konkurrere med dem med mer
alvorlige sykdommer ut fra at de alle har rett, serlig nar det ogsé skal settes tidspunkt
for nér nedvendig helsehjelp skal gis. Og dette selv om pasientene med rett, etter ny §
2a i prioriteringsforskriften, skal prioriteres ut fra alvorlighets- og hastegrad.

Ukonomiske op administrative konsekvenses

Helsetilsynet finner grunn til 4 fremheve at lovendringene vil innebzare betydelige
krav til logistikk, allokering av ressurser og ekte kostnader. Nar det uttales i
heringsnotatets kapittel 10 at de sentrale lovendringene skal gjennomferes innenfor
gjeldende rammer mv, nevner Helsetilsynet at dagens ventelister for bade
rettighetspasienter og de med behov uten rettigheter vil méatte handteres.

Uansett hvilke frister som settes for pasientene som na skal omfattes av rett til
nedvendig helsehjelp”, vil gruppen med rett til spesialisthelsetjenester bli storre. Alle
med behov skal etter forslaget ha rett til helsehjelp. Videre er det grunn til 4 forvente
at klinikeren/foretaket, vil sette de “individuelle fristene” for de nye pasientene slik at
de gir rimelig mening for pasientene, henvisende instanser og foretak. Det kan slik
Helsetilsynet ser det, ikke forventes at foretaket vil sette en rettslig frist svart langt
frem i tid for gjennom dette & gjore den tilnaermet virkningsles. Tilsvarende kan det
heller ikke forventes at Fylkesmannen, som er klageinstans, skal sette en rettighetsfrist
sveert langt frem i tid. Befolkningen aksepterer ikke uten videre lange ventetider og
trenger 4 forstd begrunnelsen for eventuell lang ventetid. Det krever at
spesialisthelsetjenesten har orden i eget hus og legger til rette for gode faglige
prioriteringer og bruk av ressurser i hele pasientforlopet, ikke bare i oppstarten av
helsehjelpen. Dette er en forutsetning for at befolkningen oppfatter at de far, og far
medvirke til trygge, gode og likeverdige helsetjenester.

De mindre alvorlig syke pasientene har som nevnt ogsa helt andre muligheter enn de
alvorlig syke pasientene til a nyttiggjore seg de foreslatte rettighetene i trad med
forutsetningene. Foretakets plikt til & kontakte HELFO for & sikre oppfyllelse skal na
ogsa etter forslaget fremga direkte av loven. Mer aktiv kontakt med HELFO, og okt
aktivitet i HELFO for 4 sikre pasienter med fristbrudd rask behandling i annen
offentlig eller privat virksomhet gir helseforetakene ekte utgifter. Dette kan fore til en
svekkelse av den offentlige spesialisthelsetjenesten okonomisk. Det er folgelig lite
som taler for at forslagene ikke vil medfere gkte kostnader og krav til
omdisponeringer. Det uttales for eksempel ogsa i heringsnotatet pa s. 63 forste
selvstendige avsnitt at: "Forslagene stiller likevel tydelige og ambisiose krav til
spesialisthelsetjenesten. ”

Pasienter med behov, men uten rett til prioritert helsehjelp, blir i dag til dels innkalt i
perioder hvor helsepersonell og utstyr ikke utnyttes fullt ut til eyeblikkelig hjelp- og
rettighetspasienter. Denne fleksibilitet og ressursutnyttelse kan bli skadelidende med
det nye lovforslaget hvis ikke foretakene serger for tett oppfelgning av ventelister og
kommende fristbrudd. En annen vridningseffekt kan oppsta dersom utvalgte
pasientgrupper sine pasientforlop generelt prioriteres uten & vare basert pa
individuelle medisinske vurderinger. Da vil det vare fare for at disse gruppene kan



legge beslag pa utstyr og personell som burde vaert prioritert til andre enkeltpasienter.
Denne type konsekvenser synes ikke vurdert i forslaget.

Det vil for eksempel vare enskelig med kunnskap om hvilke konsekvenser
innforingen av forlepstider innen kreftbehandlingen som ble innfort sommeren 2011,
har hatt for prioritering av kreftpasienter, og hvilke konsekvenser dette eventuelt ogsa
har hatt for andre grupper. Under krefttilsynet som Fylkesmennene utforte i 2012, ble
det blant annet flere steder beskrevet store utfordringer med tilgang til spesialisert
helsepersonell og utstyr til a gjennomfoere skopier og operasjoner ved utredning av
pasienter med mistanke om kreft i gastrointestinaltractus. Denne manglende
kapasiteten okte faren for nedprioritering av andre pasientgrupper som ikke var under
utredning for kreftsykdom.

Slik Helsetilsynet ser det, hadde det veert enskelig med bedre kunnskap om hvordan
prioriteringsprosessene faktisk foregar i dag. Ut fra blant annet ventelistetall og
tilsynsaktiviteter, sees det variasjoner bade lokalt og regionalt mellom tilnzrmet “like”
grupper av pasienter. Ut fra ventelistetallene, som dog er beheftet med en del feil og
usikkerhet, er det likevel rimelig grunn til & fastsla at det ikke gis nedvendig
helsehjelp til alle innen de satte frister. Videre er det grunn til a fastsla at HELFO
kontaktes i1 svart liten grad nar det oppstar ventelistebrudd. Fylkesmannen mottar
heller ikke mange klager nar det gjelder fristbrudd.

Det betyr at allerede under dagens ordning, med et ukjent stort antall pasienter med
fristbrudd som ikke oppseker HELFO for & fa innfridd sin rettighet til forsvarlig
utredning eller behandling, har spesialisthelsetjenesten problemer med & prioritere
bruken av ressurser til de som trenger det mest. En utvidelse av pasientgruppen med
rett til juridiske frister, og spesialisthelsetjenestens eget ansvar for & kontakte HELFO,
vil kreve store forbedringer i de administrative og ledelsesmessige prosessene i
spesialisthelsetjenesten. Faglige vurderinger ma ligge til grunn for dette arbeidet, og
det ma sikres at de juridiske og skonomiske virkemidlene stotter opp om dette.

Det er utfordrende og det er kanskje heller ikke onskelig, a lage presise juridiske regler
som skal treffe en kompleks virkelighet. Det har veert vanskelig & lage rettslige
prioriteringsregler. Utfordringen speiles ogsa av alle prioriteringsveilederne, som har
stor praktisk og faktisk betydning for prioritering av pasientene og ytelse av
helsehjelp, samtidig som de i prinsippet ikke skal veere rettsregler.

Slik forslaget né er utformet, overlates vurdering av behov med tilherende rett, til
klinikeren som vurderer henvisningen pa vegne av spesialisthelsetjenesten. Rettslige
foringer fra lovgiver reduseres nar alvorlighetskriteriet og prioriteringsskillet fjernes.
Og beholdte vilkar knyttet til forventet nytte av helsehjelpen og kostnadenes forhold
til effekt, foreslas overfort fra loven til prioriteringsforskriften uten nermere
begrunnelse for overforingen.

P4 sikt taler mye for at prioriteringsveilederne, med sine anvisninger og tabeller, vil fa
forsterket sin betydning for klinikernes og foretakenes vurderinger av henvisningene.
Slik Helsetilsynet ser det, vil prioriteringsveilederne fa ekt rettslig betydning for
pasientene, klagemyndighetene og eventuelt ogsa domstolene.

Det fremgar av forslaget at det ikke er meningen a endre hvem som har behov for
hjelp fra spesialisthelsetjenesten. Det opplyses i punkt 9.4.3. at: " "De pasientene som
ikke anses a ha "behov for helsehjelp” fra spesialisthelsetjenesten omfatter for



eksempel pasienter innen kosmetisk kirurgi, pasienter med mindre alvorlige plager
som for eksempel lettere depresjoner, pasienter som anses G veere tilstrekkelig utredet
eller behandlet i primeerhelsetjenesten, og pasienter som sykehusene mener kan fé vel
sd god oppfolgning eller behandling hos for eksempel fastlege, skolehelsetjeneste eller
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helsestasjon”".

Etter Helsetilsynets vurdering kan utvidelsen av gruppen som har rett til nedvendig
helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten, til alle som etter en konkret helsefaglig
vurdering anses & ha behov for nedvendig helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten, fore
til at feerre pasienter anses & ha behov for spesialisthelsetjenester. Det kan for
eksempel veere spersmal om glidningseffekter fra spesialisthelsetjenesten til
primarhelsetjenesten uavhengig av den medisinske og tekniske utvikling. Det kan
blant annet oppsta ensker om 4 sikre foretaket tilstrekkelig kapasitet for 4 unngé
fristbrudd og refusjoner. Helsetilsynet savner en grundig vurdering av hvilke
prioriteringsmessige og ekonomiske konsekvenser lovforslaget vil ha for
pasientgrupper og spesialisthelsetjenesten, herunder om prioriteringen av pasienter
med mindre alvorlige tilstander/sykdommer vil ha konsekvenser for pasienter med
alvorlige tilstander og/eller for samhandlingen mellom primarhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten.

Is¢ avrvetten tH ppdvendig helsehjelp

Det foreslas i den nye § 2-2 at spesialisthelsetjenesten umiddelbart skal kontakte
HELFO, dersom de ikke kan gi pasienten tidspunkt for helsehjelp innen fristen eller
tidspunktet mé endres slik at fristen ikke overholdes. Selv om Helsetilsynets stiller
spersmal ved forslaget om utvidelse av rett til nedvendig helsehjelp, og det kan stilles
grunnleggende sporsmél ved bruk av materielle rettigheter som
prioriteringsvirkemiddel, stetter Helsetilsynet dette forslaget.
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Slik Helsetilsynet ser det, ber rettigheter i lov og tildelte rettigheter ved avgjerelser,
oppfylles av de som har de korresponderende pliktene. Sikring av oppfyllelsen av
retten ber ikke overlates til de som er gitt rettighetene, altsa pasientene. Pasienter har
ulike forutsetninger for a ivareta sine rettigheter, og ressurssterke pasienter vil ha klare
fordeler.

Slik Helsetilsynet ser det, folger ogsa kravet om oppfyllelse av rettigheten innen
fristen ogsé forutsetningsvis av gjeldende rett. Sorge for ansvaret, forsvarlighetskravet
og selve retten pa nedvendig helsehjelp innen frist, innebzrer slik Helsetilsynet ser
det, at de forpliktede har en rettslig plikt til 4 serge for helsehjelp innen fristen.

rdering av benvisninger med fristfastsettelse o tidspunkt for
uwtredning /behand] innen 10 vickedagpe
Helsetilsynet stotter forslaget om at pasienter som henvises skal vurderes raskere.
Dagens hovedregel med vurdering av helsetilstand innen 30 dager basert pa
henvisningen, ble nedfelt ut fra en helt annen bakgrunn. Det som etter Helsetilsynet
vil vaere utfordringen, er knyttet il at det etter forslaget skal gis informasjon om nér
utredningen/behandlingen i utgangspunktet skal starte dersom pasienten vurderes 4 ha
rett til nodvendig helsehjelp. Det fremgér av forslaget til endret § 2-2 at pasienten ved
vurderingen samtidig skal informeres om tidspunkt (time) for utredning eller
behandling dersom hun/han vurderes 4 ha rett til nedvendig helsehjelp.



Dette vil kreve betydelig forbedring av de pasientadministrative systemene og
pasientlogistikken. En slik forbedring ber ogsa gjennomfores og prioriteres uavhengig
av forslaget om informasjon om time, hvor malet opplyses & bor vaere ".. af alle som
har rett til nodvendig helsehjelp senest innen seks maneder, skal fa en konkret dato og
klokkeslett (time) for nar utredning eller behandling skal starte elter at
spesialisthelsetjenesten har vurdert henvisningen.”

Ved innfering av rett til & fa opplyst time, mener Helsetilsynet at det er viktig & vere
oppmerksom pé at det har lett for & oppstad misforstaelser om hva som er juridisk frist
for oppstart helsehjelp i forhold til den timen pasienten far til oppstart helsehjelp.
Dette bor tas med i vurderingen av lovforslaget.

Videre er det for mange pasienter brudd pé kontinuiteten i hele forlopet frem til
gjennomfort behandling, ikke bare til oppstart utredning eller behandling (helsehjelp),
som gir de sterste utfordringene. Dette berores ikke i lovforslaget.

Helsetilsynet finner grunn til & peke pa at de pasientadministrative systemene og
ventelisteregistreringen ikke er narmere regulert for perioden etter oppstart helsehjelp.
Etter Helsetilsynet mening innbarer dagens regelverk knyttet til konkrete frister ved
oppstart helsehjelp og ventelisteregistrering frem til oppstart helsehjelp, at denne
perioden blir fokusert. Det er viktig & fokusere pa inngang og oppstart av
pasientforlapet, men et hovedproblem er at perioden etter oppstart ikke far den samme
oppmerksomhet. Sarlig for pasientgrupper hvor undersgkelser og behandlinger gér
over lang tid og der rett til helsehjelp gjelder oppstart utredning.

Den manglende oppmerksomhet og mangel pa gode logistikksystemer for det totale
pasientforlap, illustreres av ventelisteforskriften som ikke krever registrering og
rapportering etter start helsehjelp.

Slik Helsetilsynet ser det, er en helt sentral forutsetning for planlegging, styring og
prioritering av ressurser etter start av helsehjelp, at helseforetakene sikrer seg oversikt
og informasjon over hele pasientforlopet.

Helsetilsynet stotter tydeliggjoringen av at helsehjelp bade kan vere utredning og
behandling.

Iieisetilsynet forstar det slik at pasientrettighetsdirektivet foreslas implementert ved at
forskrift om stenad til helsetjenester mottatt i et annet E@QS land i medhold av
folketrygdloven ogsa anses & omfatte sykehusbehandling.

Det foreslas a presisere at forskriften i medhold av folketrygdloven § 5-24a kan
inneholde vilkar om forhandsgodkjenning. Videre legges det opp til at
forhandsgodkjenning og klage over manglende forhdndsgodkjenning legges til
HELFO. Den foreslatte ordningens forhold til enkeltvedtak mv dreftes ikke.

Etablering av nasjonalt kontaktpunkt for informasjon bade for pasienter som vil reise
utenlands for & fa helsehjelp og pasienter som ensker seg helsehjelp i Norge, foreslas
ogsa lagt til HELFO.



Slik Helsetilsynet forstar forslaget om implementering av pasientrettighetsdirektivet,
er det en neer sammenheng og avhengighet mellom forslaget og flere av de foreslatte
endringer i pasientrettighetsloven, jf. blant annet omtalen av forslaget om individuell
frist i tilknytning til forhdndsgodkjenning pa s. 90 i heringsnotatet. Det uttales blant
annet at: «Vurderingen skal baseres pa medisinsk faglig skjonny, og dernest i
pafolgende avsnitt: «Den behandlende instans vil kunne legge disse vurderingene til
grunn ved behandlingen av soknad om godkjenning.

Etter hva Helsetilsynet kan se, har man i liten grad problematisert hvilken betydning
det vil ha at alle med behov for spesialisthelsetjenester skal ha rett til
spesialisthelsetjenester, og at det skal settes en frist for alle pasienter med behov for
spesialisthelsetjenester.

Slik Helsetilsynet ser det, er det grunn til & vurdere naermere om antall pasienter som
vil soke forhandsgodkjenning vil gke i betydelig grad med et utvidet pasientomfang
med rett til tjenester. Disse pasientene vil ogsa lettere kunne benytte seg av et
behandlingstilbud i utlandet.

Videre er det grunn til a stille spersmal ved om man pa seketidspunktet for
forhandsgodkjenning kan basere seg pa den tidligere vurderi ngen av henvisningen.
Helsetilsynet nevner ogsa her at pasientforlopet i dag styres av forsvarlighetsnormen
uten szrskilte fastsatte frister etter oppstart helsehjelp i form av utredning eller
behandling.
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