Rett til nedvendig helsehjelp —
var prioriteringshjemmel

Sammendrag

Retten til ngdvendig helsehjelp, formu-
lert i lov om pasientrettigheter, er resul-
tatet av en tiarig prosess med forsgk pa
realisering av de vedtatte prioriterings-
etiske idealer. Etter at de rigide tre og
seks maneders garantigrensene ble
oppgitt, ble ansvaret tilbakefart til den
enkelte ansvarlige lege. Dette bygger
bro mellom klassisk medisinsk etikk og
tradisjon og dagens praksis.

Lovanvendelsen har imidlertid veert
hayst forskjellig fra institusjon til institu-
sjon og fra fag til fag. Et annet problem
er at terminologien er egnet til 4 skape
misforstaelser bade blant leger og
pasienter.

Lov om pasientrettigheter gir legene et
klart mandat til & prioritere pasientene
pa en fleksibel mate etter beste medi-
sinske og etiske skjonn. Dette kan vi
best gjere ved a sette oss ned med hver
enkelt sak og vurdere situasjonens alvor
og var mulighet for & hjelpe sa grundig
som mulig. Vi ma vise oss denne tilliten
verdig.
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Det siste tidret har sett fire store helse-
reformer som alle har hatt betydelige
effekter pd den daglige virksomhet i norske
helseinstitusjoner. Lov om pasientrettig-
heter etablerer i § 2 bade retten til «nad-
vendig helsehjelp» og retten til fritt syke-
husvalg. I tillegg har vi fatt eierreformen og
innsatsstyrt finansiering. P4 komplekst vis
har de fire reformene virket sammen med
bade positive og negative effekter i det
norske helsevesen. I denne artikkelen vil
jeg diskutere retten til nedvendig helsehjelp
og fremheve at den i prinsippet er en etisk
hoyverdig reform som tilbakeferer en bety-
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delig del av ansvaret for beslutninger om
enkeltpasienter til helsevesen og legestand.

Etter at lov om pasientrettigheter var vedtatt
i 1999 har avdelingsledere blitt oversvem-
met av informasjon, rundskriv og redegjo-
relser. Karakteristisk for flertallet av disse
har veert at jurister eller byrdkrater har statt
bak og at vesentlige og uvesentlige aspekter
har veert rert sammen. Hensikten med
denne artikkelen er & vurdere retten til nod-
vendig helsehjelp «nedenfray, fra synsvin-
kelen til en som i en arrekke har forsekt

a praktisere loven. Min pastand er at en god
og fornuftig bruk av retten til nodvendig
helsehjelp i dag er vart viktigste middel til
en riktig prioritering av enkeltpasientene.

Historien

11987 avgav det forste prioriteringsutvalget
sin innstilling (1). Utvalget beskrev de
etiske betingelser for prioritering, inklusive
sykdommens alvorlighetsgrad og mulig-
heten for effektivt & kunne hjelpe pasienten.
I et forsek pa & operasjonalisere disse idea-
ler etablerte man fem nivaer for prioritet.
Niva 2 var for eksempel definert som «tiltak
som er nedvendige i den forstand at svikt
far katastrofale eller sveert alvorlige konse-
kvenser pa lengre sikt». Prioriteringsutvalg
nr. 2 gav uttrykk for de samme grunnleg-
gende idealer (2). Stortinget sluttet seg
uforbeholdent til begge innstillingene, og
prioriteringsidealene for norsk helsevesen
skulle dermed veere fast forankret.

I en situasjon med okte koer, okte forvent-
ninger og press pa prioriteringen forsekte
sosialminister Wenche Frogn Selleg i 1991
a bedre forholdet mellom prioriteringsteori
og prioriteringspraksis ved direkte a koble
rettigheter til prioriteringsniva (3). Forst
fikk vi en seks maneders ventelistegaranti,
senere tre maneders ventelistegaranti og s&
tre maneders ventetidsgaranti, alt med
utgangspunkt i niva 2 i det forste priorite-
ringsutvalgets innstilling. Det parodiske
niva ble nadd da Stortingets sosialkomité
vedtok at varicer, brokk og gra ster skulle
gis status som niva 2. Jeg matte i rettssak
forsvare hvorfor jeg ikke hadde gitt garanti
til to pasienter med lettgradig angina pecto-
ris uten iskemisk respons. Prioriteringen av
den enkelte pasient var i ekende grad en sak
for politikere, administratorer og jurister
(4). Som leveranderer av helsetjenestene
ble vi stdende i valgsituasjoner mellom
ganske friske pasienter hvis garantitid gikk
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ut om et par dager og alvorlig syke oyeblik-
kelig hjelp-pasienter. Ramme 1 viser var
oppsummering av de praktiske og moralske
problemer knyttet til garantisystemet (5).

P& mandat fra helse- og sosialminister Gud-
mund Hernes skisserte vi et alternativ til
garantiordningen (5). Vi ensket a opprett-
holde koblingen mellom prioriterings-
idealer og rettigheter, men samtidig & tilba-
kefore ansvaret for denne koblingen til den
enkelte ansvarlige lege, som er den eneste
som kan vurdere den enkelte pasients situa-
sjon i sin totalitet. Vi foreslo dermed at den
ansvarlige lege skulle vurdere alvorlighet
og effektivitet og lage en individuell for-
pliktende behandlingsplan. Langt pa vei er
det dette forslaget som ble inkorporert i lov
om pasientrettigheter og forskrift til loven
§ 2-1 (ramme 2) (6).

De to alternativene

Historien illustrerer godt hvorledes vi

i prinsippet har to alternative metoder for

a fa helsevesenet til & bruke vedtatte priori-
teringsidealer. Den ene er 4 lage ekstensive
lister med beskrivelse av de pasienter som
skal ha prioritet. Som 90-arenes utvikling
viste, forer dette til en stadig utbygging av
systemet, stadig diskusjon om nye pasient-
grupper og diagnoser skal inkluderes og en
okende innblanding fra byrakratiske og
politiske organer. Det sentrale ankepunkt er
at diagnosen slett ikke er et tilstrekkelig
grunnlag for & avgjere om en pasient skal
prioriteres eller ikke. Noen pasienter med
hofteleddsartrose har svere plager, noen
med angina pectoris har nesten ingen. Bade
alvorlighetsgrad og mulighet for behandling
varierer betydelig innen en og samme dia-
gnosegruppe. Paradoksalt nok virker det
som om mange leger ensker seg et slikt
ekstensivt system. Det er kanskje forstaelig,
systemet fratar oss etter hvert bade ansvaret
for og byrden ved prioritering.

De siste drene har man bade i Sverige og
England igjen begynt & diskutere garantier
til visse diagnosegrupper. For en gangs
skyld er det vi som har gjort tabbene forst,
sikkert fordi vi ogsd startet prioriterings-
debatten forst.

Alternativet er a overlate prioritering til
legen og ansvarliggjere henne. Hun kan
vurdere pasientens totale situasjon; fysisk,
psykisk og sosialt og kan avgjere hvilke
behov den enkelte pasient har. Samtidig kan
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Ramme 1

Problemer med garantisystemene

= Politiske beslutninger om kvalifise-
rende diagnoser fratar legen ansvaret
for pasienten

= Falsk modell av helsevesenet

= Deling i to grupper gir feilprioritering
og «grensekamp». Kontinuerlig skala
av alvorlighet ma mgtes med konti-
nuerlig tiltaksskala

= Diagnoseklassifikasjon dekker ikke alle
aspekter ved alvorlighet og effektivitet

= Strem av klager og opprioritering
av «friske masekopper»

m Perverse incentiver og strategiske spill

Ramme 2

Forskrift om prioritering av
helsetjenester og rett til helsehjelp.
8 2 Rett til ngdvendig helsehjelp

Pasienten har rett til nedvendig helsehjelp
fra spesialisthelsetjenesten etter pasient-
rettighetsloven § 2-1 annet ledd, nar:

— pasienten har et visst prognosetap med
hensyn til livslengde eller ikke ubetyde-
lig nedsatt livskvalitet dersom helse-
hjelpen utsettes og

— pasienten kan ha forventet nytte av
helsehjelpen og

— de forventede kostnader stari et rimelig
forhold til tiltakets effekt

Med ikke ubetydelig nedsatt livskvalitet
menes at pasientens livskvalitet uten
behandling merkbart reduseres som falge
av smerte eller lidelse, problemer i forbin-
delse med vitale livsfunksjoner som for
eksempel naeringsinntak, eller nedsatt
fysisk eller psykisk funksjonsniva.

Med forventet nytte av helsehjelpen
menes at det foreligger god dokumenta-
sjon for at aktiv medisinsk behandling kan
bedre pasientens livslengde eller livskvali-
tet med en viss varighet, at tilstanden kan
forverres uten behandling eller at behand-
lingsmulighet forspilles ved utsettelse av
behandlingen.

legen innga en kontrakt med pasienten om
hvordan og nar behovet kan dekkes. Legen
har alle muligheter for & anvende sitt fag-
lige og etisk skjonn og ingen kan overprove
dette. Det er alternativet som lovgiver
valgte.

Lovtolking

Lov om pasientrettigheter § 2 rommer flere
punkter enn retten til nedvendig helsehjelp.
Retten til vurdering er egentlig en saksbe-
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handlingsrettighet. Retten til individuell
plan er ogsa en naturlig del av enhver vur-
dering, serlig nedvendig for et mindretall
av pasientene med kroniske og komplekse
sykdommer. Retten til valg av sykehus er et
kapittel for seg. Dermed er det retten til
nedvendig helsehjelp i § 2-1 som er den
sentrale prioriteringsbestemmelse.

Forskriftens § 2 (ramme 2) beskriver hvor-
ledes lovgiver har ensket at vi skal tenke.
Vi skal vurdere sykdommens alvorlighets-
grad bade med hensyn til tap av livslengde
og livskvalitet. Livskvalitet er definert bade
som fysisk og psykisk lidelse og som tap
av livsfunksjoner. For at et tiltak skal ha
forventet nytte, skal det bade vaere en god
sannsynlighet for og dokumentasjon av nyt-
ten. Videre skal det vaere et rimelig kostnad-
nytte-forhold. Det er altsa tatt reservasjon
m.h.t. helsehjelpens effektivitet, men ikke
m.h.t. om det er tilgjengelige ressurser.
Lovgiver har ment at denne gruppen er sa
syk at vi har plikt til 4 hjelpe vansett ressur-
ser. Selvfolgelig kan en slik forskriftsbe-
skrivelse ikke vaere entydig. Likevel kan det
ikke vaere noen tvil om at dette skildrer en
svaert syk pasientgruppe som det skal vaere
stor sannsynlighet for at vi kan gjere noe
for. Ser vi pa dagens pasientmasse som hel-
het, kan det umulig vaere noen stor prosent
som tilfredsstiller disse betingelsene.

Det er dessverre mange alvorlig syke vi ikke
kan gjere sa mye for. Andre kan vi hjelpe,
men de har egentlig ikke sé store problemer.
Forskriften sier at ingen av disse gruppene
har krav pa prioritet.

Andre og mindre sentrale prioriteringskrite-
rier, som alder, yrkesaktivitet etc. (1), kan
lett inkorporeres i en total alvorlighetsvur-
dering.

Spersmalet har vaert reist om et godt kost-
nad-nytte-forhold kan kompensere for
manglende alvorlighet, med andre ord om
meget effektive helsetjenester pé relativt
godartede tilstander kan tilfredsstille kra-
vene. Etter forskriftens ordlyd og ifelge
heringsnotatene er dette utelukket, bade
alvorlighet, nytte- og kostnadseffektivitet
er nodvendige betingelser som alle ma4 til-
fredsstilles.

Mange av de administrative regelverk har
ikke et realistisk forhold til en normal syk-
domsprosess. Ofte har regelverkene vert
«behandlingsfikserte» og har regnet med at
alle diagnoser var stilt og at det bare dreide
seg om & fa utfort en definert behandling.
Den virkelige medisinske situasjon er som
kjent annerledes, mange venter pa utred-
ning og ofte er det langtrukne forlep med
gjentatte diagnostiske og terapeutiske faser.
Det kan imidlertid neppe veere tvil om at
lovgivers intensjon er at diagnostiske pro-
sesser ma ses pa linje med terapeutiske og

at mistanke om alvorlig sykdom, for eksem-
pel kreft, uten videre ma medfore rett til
nedvendig helsehjelp.

Regelverket er ikke fritt for moralfilosofiske
dilemmaer. De to idealene springer ut fra
helt forskjellige etiske tradisjoner. Kostnad-
nytte-forholdet ved et helsetiltak er en nytte-
etisk vurdering, mens alvorlighet er et plikt-
etisk eller Rawlsiansk kriterium. Verken
graden av effektivitet eller graden av alvor
er definert. Som fagfolk mé vi innremme at
vi selv pé pasientgruppeniva ikke vet nok
om nytte og alvorlighet. P4 individniva blir
dette enda vanskeligere. Men vi kan gjore
vart beste, og det er det vi er bedt om.

Loven og forskriftens terminologi inneholder
en del paradokser. Mest eiendommelig er at
det ikke star noe sted at pasienter med rett
til nedvendig helsehjelp har rett til prioritet.
Det eneste de tilsynelatende har rett til er en
fastsatt dato og et lofte om at denne dato skal
holdes. Det er imidlertid ingen tvil om at lov-
giver har ment at de skal ha prioritet. Sam-
tidig er det meget forvirrende for pasientene
a fa beskjed om at de «ikke har rett til nod-
vendig helsehjelpy, ofte kommer denne
beskjeden samtidig med et konkret tilbud.
Mange oppfatter det slik at det som ikke er
nedvendig betraktes som «unedvendigy og
det kommer det mange reaksjoner pa. Alle
disse problemer kunne vert lgst enkelt hvis
man hadde erstattet begrepet «rett til nadven-
dig helsehjelp» med «rett til prioritert helse-
hjelp». Folk ville da forstétt at helsevesenet
hadde som intensjon & hjelpe, selv om man
ikke hadde fétt denne rett.

Senere utvikling

Hovedinnvendingen mot néverende lov og
forskrift har vart gjentatte pavisninger av
stor variasjon i praksis. I forskjellige fylker
har antall pasienter som har oppnadd retten
til nedvendig helsehjelp variert fra 30 % til
80 % uten at det er grunnlag for & tro at det
foreligger en tilsvarende variasjon i reell
alvorlighet i pasientenes sykdomstilstander.
Fagfelt med gjennomsnittlig meget lav
alvorlighetsgrad hos pasientene opererer
med meget hoye andeler med rett til nodven-
dig hjelp. Variasjonen innen samme fagfelt
kan vere like stor. Méalinger over tid tyder
pé at forskjellene er blitt noe mindre. En viss
tilfeldighet og variasjon vil man selvfoelgelig
alltid matte regne med ndr en rettighet for-
valtes av et stort antall hardt arbeidende og
subjektive saksbehandlere og nér rettigheten
ofte innvilges pa grunnlag av en mer eller
mindre mangelfull seknad. Likevel har
denne utviklingen vert skuffende.

Allerede i1 utgangspunktet var det fra for-
slagsstillerne (5) gjort klart at et slikt «sub-
jektivty system ville forutsette en omfattende
nasjonal og lokal skolering av saksbehand-
lere og spesifikke tiltak for a redusere for-
skjeller mellom dem. Dette ble i noen grad
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fulgt opp av Sosialdepartementet initialt, det
ble avholdt meter der Legeforeningen og
dens spesialistkomiteer ble oppfordret til

a formulere regler for seknadsbehandling og
rettighetsbeslutninger. Mange spesialistko-
miteer innsa betydningen av arbeidet og gikk
helhjertet inn i det. Imidlertid var det mange
som misforstod oppgaven og som igjen
begynte & generere detaljerte lister over kva-
lifiserende diagnoser. Noen spesialistkomi-
teer hadde enkle oppgaver, thoraxkirurgene
kunne for eksempel med full rett lett sla fast
at de fleste pasienter som skulle ha thorax-
kirurgi uten videre burde ha rett til nedvendig
helsehjelp. Problemet ble mer hvilken maksi-
mal ventetid for ukompliserte tilfeller som
burde vaere normen. Straks oppmerksomhe-
ten rettes mot dette problemet, viser det seg
at datagrunnlaget for slike beslutninger ikke
alltid er tilstrekkelig.

Ved kurs for studenter og for leger i videre-
utdanning har jeg ofte avsluttet innlegg om
prioriteringsetikk med et praktisk kurs

i beslutninger vedrerende nedvendig helse-
hjelp. Min erfaring er at kodingen i slike
grupper blir svaert konsistent nar koderne
nylig har fatt gjennomgétt prinsippene som
ligger bak systemet. Dette gir hép for at
ytterligere skolering av sgknadsbehandlere
vil kunne gi liknende effekter.

Noen avdelinger og foreninger har opptradt
pd samme méte som man tidligere har gjort
overfor andre garantiordninger og priorite-
ringssystemer. I stedet for 4 stille sparsma-
let om den enkelte pasients behov har man
brukt systemet som et strategisk virkemid-
del for & fremme egen avdeling eller fag.
Dette har heldigvis vist seg mindre lett
med dagens lov enn med tidligere systemer.
Regelen om en avtalt ventetid og om
pasientens rett til behandling et annet sted
dersom det oppstar «fristbrudd», serger for
at gleden ved inflaterte beslutninger om rett
til nedvendig helsehjelp blir kortvarig.

For svakt utbygde fag i svakt utbygde regio-
ner kan systemet skape dilemmaer for sek-
nadsbehandlere. Det kan se ut som man har
valget mellom 4 gi et lite antall pasienter
rett til nedvendig helsehjelp med derav fol-
gende utstrakt bruk av fritt sykehusvalg og
a gi mange denne rett, med derav folgende
fristbrudd. Uansett hva man velger, far det
svakt utbygde foretaket regningen.

Lovendringen av 1.9. 2004 innebar egentlig
bare mindre endringer. Hovedendringen var
en innskjerping av rettighetene omkring tids-
frister og «fristbrudd». Noen av oss ser med
en viss skadefryd frem mot hvordan Riks-
trygdeverket vil oppfere seg nar de «uten
opphold» skal skaffe pasienter alternative
behandlinger i utlandet etter slike brudd.
Hvordan vil Rikstrygdeverket kvalitetssikre
disse tilbudene? Det er neppe tvil om at dette
kunne veert ordnet pa en mer fornuftig méte.
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Rad til sesknadsbehandlere

Det viktigste kravet loven stiller til oss

som sgknadsbehandlere, er at vi setter oss
ordentlig inn i den enkelte pasients situa-
sjon. Vi m4 vurdere om vi har tilstrekkelig
data til & behandle saken forsvarlig og raskt
innhente tilleggsinformasjon per telefon,
brev eller pa annen mate hvis dette ikke er
tilfellet. Ikke sjelden kan henvisningen tyde
pa at henvisende instans ikke har forstatt
situasjonens alvor. Av og til er derfor den
korrekte behandlingen av en seknad & kaste
seg pa telefonen og fa tak i pasienten. Ikke
sjelden bar pasienten innkalles pd polikli-
nikken eller pa avdelingen for naermere vur-
dering. Nar usikkerheten er storst, skjer
ogsd de sterste tabbene. Grundig kjennskap
til seknadsskrivers kompetanse, lokale fag-
lige nettverk og geografi er ofte en forutset-
ning for optimal seknadsbehandling.

Hvis sgknaden er rimelig fullstendig, ber
man etter gjennomlesing vurdere sykdom-
mens alvorlighetsgrad bade nar det gjelder
prognose og livskvalitet, man ber vurdere
hvilke plager pasienten har og hvilke sosial-
medisinske ringvirkninger pasientens syk-
dom har. Til slutt m& man bruke det man vet
om kunnskapsbasert medisin for & vurdere
sannsynlige effekter av behandling. Spesielt
ber man vurdere mulighetene for ukjent
underliggende alvorlig sykdom, for eksem-
pel kreft. Et godt kontrollspersmal nir man
sitter der med seknaden er; hva ville jeg
forlangt hvis dette var min mor, sester eller
datter? I denne prosessen har man i beste
forstand bruk for bade hjerte og hjerne.
Som lovgiver har understreket, skal beslut-
ningen ikke treffes pa grunnlag av verken
taktisk tenkning pa vegne av egen institu-
sjon eller av kapasitetshensyn, men uteluk-
kende pa grunnlag av pasientens behov.
Alvorlig syke pasienter skal ha de samme
rettigheter overalt i landet. Dette idealet er
utvilsomt vanskelig & gjennomfere, men

er likevel noe man mé strekke seg etter.

Mange stiller spersmélet om hvilken pro-
sent av en gruppe pasienter som ideelt sett
bor ha rett til nedvendig helsehjelp. Dette
mé nedvendigvis variere betydelig fra fag
til fag. Noen ma ligge opp mot 100 %,
andre ned mot 0. Dette kan sikkert foles
bittert for dem som arbeider med pasienter
i siste kategori, det foles kanskje som om
ikke bare pasienten, men ogséd avdelingen er
nedprioritert. P4 den annen side kan dette
veaere et hensiktsmessig press mot sykehus-
eier til & oppna en tilstrekkelig ekspansjon
av avdelinger med stor andel av prognose-
tapstruede pasienter.

Vi har i de senere ar mottatt diverse direk-
tiver om hvorledes ventelister skal organi-
seres og hvorledes tilbakemelding skal gis
til lege og pasient. Retten til fornyet vurde-
ring og anke er ogsa vel ivaretatt. | tillegg til
dette ma imidlertid enhver avdeling tenke
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gjennom sitt eget ankesystem. Det er viktig
a ha en &pen der for anker over manglende
rett til ngdvendig helsehjelp bade fra hen-
visende lege og fra pasienten selv. Ikke
sjelden viser det seg at henvisende instans
ikke helt har forstétt alvoret i pasientens
situasjon, eller den forverrer seg i lopet av
ventetiden. Grav deg ikke ned i skytter-
graven nar en anke kommer, men forsek

a se friskt pa den. Er du i tvil; diskuter
saken med gode kolleger. Bruk de vanske-
lige sakene til & etablere en felles sgknads-
kultur og ankekultur pa avdelingen!

I de fleste fag vil det veere praktisk & utar-
beide veiledende lister over tilstander som
vanligvis ber kvalifisere til rett til ned-
vendig helsehjelp. Disse lister ber vaere
interne og ma ikke hindre saksbehandler

i 4 sette seg inn i den enkeltes totale situa-
sjon. Det vil alltid vaere unntak, enten med
alvorlig sykdom som praktisk sett godt kan
vente eller uskyldig sykdom som for dem
det gjelder er spesielt plagsom og dermed
trenger rask behandling.

Sluttkommentar

Prioriteringsdebatten blusser med jevne
mellomrom opp i massemediene og i medi-
sinske medier. Ikke sjelden ses og heres
pessimistiske utsagn om at prioriterings-
debatten er ded og at intet har skjedd. Mitt
inntrykk er at denne pessimismen er sterst
hos folk som er langt fra den medisinske
frontlinje. Som annen etisk debatt ber selv-
folgelig diskusjonen om prioritering vere
evig. Sannheten finnes aldri, men det 4 lete
etter den gir resultater. Jeg er ikke i tvil om
at prioriteringsdebatten fra midten av 80-
arene og utover har hatt store effekter pa de
fleste som arbeider 1 helsevesenet. Retten til
nedvendig helsehjelp er et eksempel pé at
de prioriteringsetiske idealer sitter dypt fast
bédde i lovgivning og medisinsk praksis.
Med korrigeringer av terminologi og med
skolering av seknadsbehandlere vil dette
kunne bli enda tydeligere.

Riktig brukt er retten til nedvendig helse-
hjelp en solidaritetserklering og en utstrakt
hénd til de sykeste og til dem vi kan gjere
mest for.

Manuskriptet ble godkjent 20.1. 2006.
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