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STORTINGET

Innst. 187 S

(2021-2022)

Innstilling til Stortinget
fra helse- og omsorgskomiteen

Dokument 8:51 S (2021-2022)

Innstilling fra helse- og omsorgskomiteen om
Representantforslag fra stortingsrepresentantene
Sylvi Listhaug, Bird Hoksrud og Morten Wold om
aforplikte helseforetakene til & folge ridene pasien-
ter fir fra Ekspertpanelet

Til Stortinget

Bakgrunn

I dokumentet fremmes fglgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen legge frem et lovforslag
som forplikter helseforetakene til & folge de radene pa-
sienter far fra Ekspertpanelet, slik at ikke gkonomien til
det enkelte sykehus blir avgjerende for om pasientene
far tilgang til behandling.»

Det vises til dokumentet for nermere redegjgrelse
for forslaget.

Komiteens merknader

Komiteen, medlemmene fra Arbeider-
partiet, Tove Elise Madland, Cecilie
Myrseth, Even A. Reed og Truls Vasvik, fra
Hoyre, Sandra Bruflot, Erlend Svardal Bge
og lederen Tone Wilhelmsen Trgen, fra
Senterpartiet, Lisa Marie Ness Klungland
og Sara Hamre Sekkingstad, fra Frem-
skrittspartiet, Bard Hoksrud og Morten
Wold, fra Sosialistisk Venstreparti, Marian

Hussein, fra Redt, Seher Aydar, fra Kris-
telig Folkeparti, Olaug Vervik Bollestad, og
fra Pasientfokus, Irene Ojala, viser til forslageti
Dokument 8:51 S (2021-2022) om a forplikte helsefore-
takene til & folge rddene pasienter far fra Ekspertpa-
nelet. Komiteen viser til at statsrdden har uttalt seg
om forslaget i brev til komiteen av 25.januar 2022.
Brevet folger som vedlegg til denne innstillingen.

Komiteen merker seg statsradens presisering om
at «det er sykehuset der en pasient behandles som har
ansvaret for a gi pasienten forsvarlig helsehjelp og en in-
dividuell vurdering».

Komiteen haravholdt skriftlig hering, og mottok
ialtto innspill, blant annet fra Kreftforeningen.

Komiteen merker seg at Kreftforeningen er opp-
tatt av tilliten og legitimiteten til Ekspertpanelet, og ut-
trykker bekymring for at dette kan komme under press
nar sykehus ikke folger opp deres rad. Kreftforeningen
papeker at de aller fleste pasienter far den behandlingen
Ekspertpanelet tilrader, men at de sjeldne unntakstilfel-
lene for enkeltpasienter kan handle om liv eller ded.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Senterpartiet, Sosialistisk
Venstreparti og Redt, viser til statsrddens svar, og
vil presisere at malsettingen ma vere at alle pasienter
skal gis lik tilgang pa tjenester av god kvalitet— uavhen-
gig av hvor de bor og deres inntekt. Det er ogsa et viktig
malat det skal veere likeverdig tilgang til utprevende be-
handling i hele landet. Den nasjonale veilederen for ut-
provende behandling skal bidra til 4 redusere variasjon
i hvordan utprgvende behandling tilbys og felges opp i
den offentlige helsetjenesten.

Flertallet vil papeke at erfaringer viser at radene
i overveiende grad ble fulgt, men anerkjenner at slike



beslutninger kan vere et spgrsmal om liv eller ded for
enkeltpasienter. Ekspertpanelet har en radgivende rol-
le, og ikke beslutningsmyndighet slik forslagsstillerne
ber om. Dette vil i ytterste konsekvens flytte ansvaret og
beslutningen for valg av behandling fra lege og sykehus
til Ekspertpanelet — noe som vil ha store konsekvenser
for Ekspertpanelets mandat og frata sykehuset ansvaret
for & gi forsvarlig helsehjelp og individuell vurdering. En
slik endring kan gi utilsiktede, uheldige virkninger. Det
er ogsa viktig 4 presisere at det er Beslutningsforum for
nye metoder som i Norge avgjer om det skal gis nye be-
handlinger, ikke Ekspertpanelet.

Flertallet viser til at det er en pagiende evalue-
ring av Ekspertpanelet, hvor de ulike helseregionene
hadde frist til ultimo februar med & komme med sine
innspill. Deretter vil departementet gjgre vurderinger
om det er behov for endringer og justeringer.

Flertallet mener derforat deter naturlig & avven-
te denne prosessen, og eventuelt komme tilbake til sa-
ken etter evalueringen.

Komiteens medlemmer fra Hoyre og
Kristelig Folkeparti viser til at Ekspertpanelet ble
opprettetavregjeringen Solbergi 2018. Bakgrunnen var
a sikre at alvorlig syke pasienter som har fitt beskjed
om at helbredelse ikke er mulig, kan be legen sin om a
kontakte Ekspertpanelet og fa vurdert om det finnes
studier, utprgvende behandling eller andre alternativer
som pasienten kan ha nytte av. Disse medlemmer
vil understreke at formalet med den nye nasjonale ord-
ningen har vert d bidra til at dedssyke pasienter og pa-
rorende skal veere trygge pd at all relevant behandling er
vurdert.

Disse medlemmer mener det er viktig a folge
opp at formalet og hensikten med Ekspertpanelet fak-
tisk har bidratt til 4 gi et bedre tilbud til sveert alvorlig
syke pasienter, og viser til at regjeringen Solberg ga de
regionale helseforetakene i oppgave & evaluere manda-
tet til Ekspertpanelet.

Disse medlemmer merker seg at forslagsstiller-
ne med sitt forslag i realiteten vil flytte beslutningsmyn-
digheten fra helseforetaket til Ekspertpanelet, slik at et
rad fra Ekspertpanelet gir pasienten rett til & motta en
behandling. Disse medlemmer anser at forslaget vil
ha budsjettmessige konsekvenser og innebaere store
endringer av Ekspertpanelets mandat og virkemate.
Disse medlemmer viserigjen til den pagidende eva-
lueringen og mener det er riktig & avvente denne, for en
eventuelt har en debatt om en endring av Ekspertpane-
lets mandat. Disse medlemmer viser til Ekspertpa-
nelets viktige oppgave i & vurdere om all aktuell etablert
behandling er gitt eller vurdert, om det er aktuelle kli-
niske studier for pasienten i Norge eller i utlandet, og
om det er vurdert utprgvende behandling i Norge uten-
for kliniske studier. Ekspertpanelet skal ogsa vurdere et
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utprgvende behandlingstilbud som pasienten selv har
innhentet. Disse medlemmer forstdr at det kan
vere krevende for pasienter at et rad fra Ekspertpanelet
ikke automatisk gir rett til & motta en slik behandling,
og mener det ma ses nermere pa om dette er en pro-
blemstilling som ber hensyntas i evalueringen av ord-
ningen. Disse medlemmer imgteser evalueringen.

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet og Pasientfokus viser til uttalelse i Dagens
Medisin fra daverende helse- og omsorgsminister Bent
Hoie, som under sin tid som helse- og omsorgsminister
nedsatte Ekspertpanelet:

«Panelet bestar av landets fremste fagfolk, og nar de
kommer med rad, og behandlende lege sammen med
pasient gnsker a prove det, sd legger jeg til grunn at det
skjer. Jeg ser ingen grunn til & gjore noe mer med det
med mindre jeg oppdager at det ikke skjer, men det tror
jeg ikke.»

Disse medlemmer viser samtidig til statsradens
vurdering av forslaget, der hun presiserer at Ekspertpa-
nelet er radgivende, og at «en lovbestemmelse som for-
plikter helseforetakene til & folge rddene fra ekspertpa-
nelet vil gi panelet en ny og helt annen rolle enn hva
som var hensikten». Disse medlemmer mener hen-
sikten kommer tydelig frem fra tidligere helse- og om-
sorgsminister Bent Haie, som legger til grunn at radene
folges opp, og at man ma gjere noe med det dersom de
ikke folges.

Disse medlemmer viser til Kreftforeningens
heringsinnspill, der de papeker at det er flere saker der
radene fra Ekspertpanelet ikke er blitt fulgt opp. Disse
medlemmer mener det er sveert uheldig at radene fra
Ekspertpaneletved flere tilfeller ikke er blitt tatt til folge.
Disse medlemmer mener detstrider med intensjo-
nen bak nedsettelsen av Ekspertpanelet.

Disse medlemmer mener det er grunnleggen-
de atdgende pasienter skal fa tilgang til utprevende me-
disiner og behandling, og papeker at det kan vare en
stor belastning bade fysisk og psykisk for pasientene a
ikke f tilgang pa utprevende medisiner eller behand-
ling.

Disse medlemmer fremmer pd denne bak-
grunn felgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen legge frem et lovforslag
som forplikter helseforetakene til & folge de radene pa-
sienter far fra Ekspertpanelet, slik at ikke gkonomien til
det enkelte sykehus blir avgjerende for om pasientene
far tilgang til behandling.»

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet viser til departementets vurdering av saken,
der det nevnes:



Innst. 187 S-2021-2022

«Det er sykehuset der en pasient behandles som har
ansvaret for & gi pasienten forsvarlig helsehjelp og en
individuell vurdering.»

Disse medlemmer viser derfor til Kreftforenin-
gens tilsvar til brevet fra departementet:

«Dette er i beste fall en ungyaktig beskrivelse. Vi til-
later oss & presisere at pasienten har krav pa forsvarlige
helsehjelp etter en individuell vurdering. Evalueringen
av Ekspertpanelets mandat har bekreftet at Ekspertpa-
nelet yter helsehjelp, en oppfatning bade RHFene og
Ekspertpanelets medlemmer selv ogsa deler. Vi gnsker
derfor & understreke at Ekspertpanelet, nar de yter sin
helsehjelp ma forholde seg til forsvarlighetskravet i hel-
sepersonellovens § 4.

I neste avsnitt viser departementet til saken som det
henvises til i forslaget. Behandlingsmetoden pasienten
har fatt er en sikalt 'off label'-behandling; her er det en
Kklart glidende overgang mellom hva som er utprgvende
og etablert behandling. Uavhengig av det er det pafal-
lende at departementet i dette avsnittet ikke understre-
ker at pasienten kan ha et rettskrav pd en enkelt
behandling, dersom denne behandlingen er det eneste
forsvarlige tilbudet til pasienten. At dette ikke kommer
frem, bidrar til & tdkelegge faktum i saken.»

Disse medlemmer viser til departementets
vurdering av saken, der det nevnes:

«Ekspertpanelet [...] etter mandatet [har] en radgi-
vende rolle og ingen beslutningsmyndighet.»

Disse medlemmer viser derfor til Kreftforenin-
gens tilsvar til brevet fra departementet:

«Her er dessverre mandatet i strid med det som kan
vere realiteten: Ekspertpanelet yter helsehjelp, og ma
som folge av det forholde seg til helsepersonelloven § 4,
som palegger dem & gi forsvarlig helsehjelp. Det betyr at
radet fra Ekspertpanelet ngdvendigvis ma vare et tilbud
om forsvarlig helsehjelp etter en individuell vurdering.
Da vil det vere absurd om behandlende sykehus ser
bort fra dette rddet, og vi m4 i et slikt tilfelle stille spors-
malet om sykehuset da yter forsvarlig helsehjelp. Det
eneste tilfellet hvor vi kan tenke oss at sykehuset kan la
veere 4 se bort fra rddet er dersom Ekspertpanelet ikke
sitter pa tilstrekkelig med informasjon om pasienten.
Det at pasienter ogsa etter gjeldende rett kan ha et retts-
krav pa en behandling som Ekspertpanelet anbefaler er
ogsd begrunnelsen for at de fa pasientene det gjelder
bor fa sine rettigheter klargjort i lovs form, s disse pasi-
entene er klar over denne rettigheten.»

Disse medlemmer viser til departementets
vurdering av saken, der det nevnes:

«En lovbestemmelse som forplikter helseforeta-
kene til & folge radene fra ekspertpanelet vil gi panelet
en ny og helt annen rolle enn hva som var hensikten.
Panelet vil da kunne bli oppfattet neermest som et klage-
organ pa lik linje med Statsforvalteren og Statens helse-
tilsyn.»

Disse medlemmer viser derfor til Kreftforenin-
gens tilsvar til brevet fra departementet:

«Dette er ikke riktig, og fremstar for oss som en seer-
deles sgkt problemstilling. Det er ikke slik at pasienter
kan spke Ekspertpanelet pd egenhand, det er det
behandlende lege i sykehuset som gjor. Dersom dette
skulle bli oppfattet som en klageordning legges det
enten til grunn et absurd premiss om at legen klager pa
sitt eget avslag overfor pasienten. Alternativt legges det
til grunn en ekstrem mistillit bade til legene i klinikken
som sgker pd vegne av sine pasienter og til medlem-
mene av Ekspertpanelet, i den grad de pa kynisk vis
skulle bruke dette til & forsgke & omga 'systemet'. Vi har
storre tillit til bAde legene i sykehusene og til Ekspertpa-
nelets medlemmer enn som s4, vi forutsetter at deres
vurderinger baserer seg pa et gnske og en vilje til & gi
pasientene et forsvarlig helsetilbud, og vi viser nok en
gang til poenget over, at Ekspertpanelet faktisk ogsa
yter helsehjelp. De er ikke et klageorgan, enten radene
folges eller ikke.»

Disse medlemmer viser til Kreftforeningens til-
svar til brevet fra departementet:

«Til slutt viser HOD til parallellene til den danske
ordningen, og viser til at det ogsa i Danmark kun er et
radgivende organ. Det er en rekke sider ved det danske
systemet som utelates i HOD sin redegjorelse. For det
forste finnes det ingen begrensinger i den danske ord-
ningen som gjor at panelet ikke kan vurdere metoder
som ikke er anbefaltinnfert. Dernest har man andre pri-
oriteringskriterier i Danmark, hvor det 7. prioriterings-
kriteriet er 'Legens frie ordinasjonsrett'. Det innebaerer
at det til syvende og sist er legens medisinskfaglige vur-
dering som er avgjgrende for om en behandling blir gitt
eller ikke. I Norge er det som vi har vist til stort sett helt
andre begrunnelser som forer til at rddene ikke blir
fulgt, og det handler ikke om at klinikeren ikke har
gnsket a tilby behandlingen til sin pasient»

Forslag fra mindretall

Forslag fra Fremskrittspartiet og Pasientfokus:
Forslag 1

Stortinget ber regjeringen legge frem et lovforslag
som forplikter helseforetakene til a folge de radene pa-
sienter far fra Ekspertpanelet, slik at ikke gkonomien til
det enkelte sykehus blir avgjgrende for om pasientene
far tilgang til behandling.

Komiteens tilrading

Komiteens tilrading fremmes av medlemmene fra
Arbeiderpartiet, Hgyre, Senterpartiet, Sosialistisk Ven-
streparti, Rgdt og Kristelig Folkeparti.

Komiteen har for gvrig ingen merknader, viser
til representantforslaget og rar Stortinget til 4 gjore fol-
gende
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vedtak: Hoksrud og Morten Wold om & forplikte helseforetake-

ne til & folge radene pasienter far fra Ekspertpanelet —
Dokument 8:51 S (2021-2022) - Representantfor- vedtas ikke.

slag fra stortingsrepresentantene Sylvi Listhaug, Bard

Oslo, i helse- og omsorgskomiteen, den 8. mars 2022

Tone Wilhelmsen Troen Truls Vasvik

leder ordferer
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Dokument 8:51 S (2021-2022) - Representantforslag om a forplikte
helseforetakene til a folge radene pasienter far fra Ekspertpanelet

Jeg viser til brev av 20. desember 2021 fra Stortingets helse- og omsorgskomité der det bes
om min uttalelse til Dokument 8:51 S (2021-2022) Representantforslag fra
stortingsrepresentantene Sylvi Listhaug, Bard Hoksrud og Morten Wold om & forplikte
helseforetakene til & folge radene pasientene far fra Ekspertpanelet.

Representantforslaget lyder som felger:

"Stortinget ber regjeringen legge frem et lovforslag som forplikter helseforetakene til a folge
de radene pasienter far fra Ekspertpanelet, slik at ikke skonomien til det enkelte sykehus blir
avgjerende for om pasientene far tilgang til behandling."

Innledning

Regjeringens mal er at alle pasienter skal gis lik tilgang pa tjenester av god kvalitet,
uavhengig av hvor de bor og deres inntekt. Derfor ma det kontinuerlig arbeides med a serge
for at pasienter far likeverdig tilbud om helsehjelp. De regionale helseforetakene skal innrette
sitt tjenestetilbud i trad med prioriteringskriteriene. Det er sykehuset der en pasient
behandles som har ansvaret for & gi pasienten forsvarlig helsehjelp og en individuell
vurdering.

Representantenes forslag begrunnes med en enkeltsak som handler om tilgang til en
utpravende behandlingsmetode. Som statsrad kan jeg ikke uttale meg om enkeltsaker. Pa et
generelt grunnlag vil jeg si at utprevende behandling er gnskelig og ngdvendig for & utvikle
behandlingstilbudet i den offentlige helsetjenesten. Pasienter har ikke krav pa utpravende
behandling. Den offentlige helsetjenesten har likevel et stort handlingsrom for & tilby
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utpravende behandling til pasienter. Det er et mal at det skal vaere en mest mulig likeverdig
tilgang til utprgvende behandling. Den nasjonale veilederen for utpravende behandling skal
blant annet bidra til & redusere variasjon i hvordan utprevende behandling tilbys og falges
opp i den offentlige helsetjenesten.

Representantenes forslag
Representantene foreslar at regjeringen legger frem et lovforslag som forplikter
helseforetakene til & folge de radene Ekspertpanelet gir.

Nasjonalt organ for radgivning ved alvorlig livsforkortende sykdom (Ekspertpanelet) ble
etablert i 2018. Mandatet til Ekspertpanelet er utformet av helseregionene i fellesskap.
Pasienter med alvorlig livsforkortende sykdom med kort forventet levetid, kan fa en ny
vurdering av behandlingsmulighetene sine fra Ekspertpanelet. Vanligvis er dette mest aktuelt
etter at etablert behandling er utprgvd. Det kan dreie seg om a vurdere om adekvat etablert
behandling er gitt, om det er aktuelt med ytterligere etablert behandling i Norge eller utlandet,
om det er aktuelle kliniske studier i Norge eller utlandet, eller om det finnes relevant
utprevende behandling utenfor kliniske studier. En viktig hensikt med Ekspertpanelet er at
pasienter og pargrende skal kjenne seg trygge pa at all relevant behandling er blitt vurdert.

Ekspertpanelet har etter mandatet en radgivende rolle og ingen beslutningsmyndighet. | de
tilfeller det gis rad om en spesifikk behandling eller studie, er det derfor opp til
behandlingsansvarlig lege eller helseforetaket i samrad med pasienten a avgjgre om
behandlingsradet skal fglges. Rad fra Ekspertpanelet medfarer ingen rett til & motta en
behandling. Behandlingsansvarlig lege og helseforetaket, i samrad med pasient, avgjer om
et behandlingsrad fra Ekspertpanelet skal fglges. Behandlede lege vurderer pasientens
kliniske tilstand og avgjer om pasienten vil tale behandlingen. Pasienten vurderer pa
bakgrunn av informasjon om effekt og bivirkninger om han/hun gnsker den aktuelle
behandlingen. Nar det er besluttet at behandlingen skal giennomfgres kan dette forega ved
sykehuset pasienten tilhgrer, andre steder i Norge eller i utlandet. Det er helseforetakene
som star for den praktiske organiseringen, kostnadene og gijennomfgringen av behandlingen.

Dersom Beslutningsforum for Nye metoder har fattet et vedtak om at en ny behandling ikke
skal innfagres i Norge, skal dette folges av Ekspertpanelet. Ekspertpanelet skal ikke behandle
sparsmal om innfgring av nye metoder. Det skal heller ikke uttale seg om behandling som for
den aktuelle indikasjon er til vurdering i Nye metoder, men det kan peke pa og omtale
unntaksordningen som er etablert. Dersom radet gjelder en utpravende behandlingsmetode
som pasienter ikke har rett pa, vil en ev. oppfalging ogsa matte vurderes i lys av dette.

Ekspertpanelets arsrapport for 2020 viser at radene ble fulgt. Tallene for 2021 er ikke klare.
Forelapige tall indikerer at radene ogsa i 2021 i stor grad ble fulgt. Ifalge panelets arsrapport
for 2020 er det stor variasjon i antall henvendelser fra sykehusene og det er faerre
henvendelser enn forventet. Ekspertpanelet giennomfarte i 2021 en informasjonskampanje
for & gjere tilbudet bedre kjent blant helsepersonell, pasienter og pargrende.
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Ekspertpanelet skal veere et tilbud til pasientene hvor aktuelle behandlingsmetoder som ikke
er benyttet eller har vaert kjent for legen og pasienten blir vurdert. Videre skal Ekspertpanelet
gi rad om aktuelle tiltak. En lovbestemmelse som forplikter helseforetakene til a felge radene
fra ekspertpanelet vil gi panelet en ny og helt annen rolle enn hva som var hensikten.
Panelet vil da kunne bli oppfattet neermest som et klageorgan pa lik linje med
Statsforvalteren og Statens helsetilsyn. | sin ytterste konsekvens vil en slik lovbestemmelse
medfare at Ekspertpanelet overtar ansvaret for & definere hva som er forsvarlig helsehjelp
for den enkelte pasient. Det er sykehuset hvor en pasient behandles, som har ansvaret for &
gi forsvarlig helsehjelp og gi en individuell vurdering.

Den norske ordningen har mange likhetstrekk med Sundhedsstyrelsens ordning med
eksperimentell behandling i Danmark. Det danske panelet er ogsa radgivende og svaret
anses som anbefalinger. Dette begrunnes blant annet med at det er den behandlende lege
som kan gjere den individuelle vurderingen basert pa sin kunnskap om pasientens
helsetilstand, og denne kan ha endret seg mens saken har veert til vurdering i panelet.

Helseregionene har som kjent fatt i oppdrag a evaluere Ekspertpanelet. Frist for oppdraget er
utsatt til ultimo februar. Utsettelsen skyldes at Helse Vest RHF, som leder arbeidet, gnsket a
se resultatene fra evalueringen av Nye metoder og ha tilstrekkelig tid til & innhente og
innarbeide uttalelser fra pasientorganisasjoner til rapporten. Departementet vil deretter
vurdere om det er behov for a gjare justeringer.

Med hilsen
a7 R Y

Ingvild Kjerkol
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