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FORORD

Tilgang til informasjon om sykdommer, behandlingsmetoder mv. er sveert viktig for sa vel
pasienter som pargrende, leger og annet helsepersonell. Hvordan pasienter og pargrende ved et
sykehjem gjar bruk av sin rett til innsyn og informasjon, er en viktig forutsetning for kunnskaper
om nettopp sykdommer, behandlingsmetoder mv., og utgjer det sentrale for
undersgkelsesopplegget bak denne oppgaven.

Undersgkelsen ville vert vanskelig & gjennomfare uten en tverrfaglig bakgrunn; bade juridiske,
informatiske og samfunnsvitenskapelige aspekter blir diskutert, og er viktig for oppgaven som
helhet.

A skrive en tverrfaglig oppgave ngdvendiggjer en veileder som kan sette seg inn i samt ha
forstaelse for flere fagfelt. Den oppgaven har min veileder Dag Wiese Schartum utfert pa en
meget god mate; godt forberedte og gjennomtenkte innspill til hver eneste veiledning! Som
biveileder har ogsa Are Vegard Haug vert en god ressurs, og da szrlig i forhold til det metodiske
opplegget. Tusen takk ogsa til Carl-Fredrik Bassge for all hjelp i forhold til den medisinske
forstaelsen av pasientjournalsystemets virkning.

Jeg vil ogsa takke alle medstudenter og ansatte bade pa AFIN og IRI for gode samtaler,
korrekturlesning og diskusjoner rundt temaet for oppgaven; innspill fra dem har gitt meg ny giv.

En oppgave basert pa en empirisk undersgkelse er avhengig av at noen stiller opp og lar seg
intervjue: Tusen takk til sykehjemmets avdelingsleder, pasienter, pargrende og andre ansatte.

Helt til slutt: Tusen takk Erik, for all stgtte og for at du har statt pa alene med Wilhelm og Jacob i
hele sommer!

Oslo, 3. september 2004
Ragnhild Bassge Gunderssen



1 Innledning

1.1 Problemformulering

Menneskers rett til 3 bestemme over sitt eget liv og sin egen helse er en grunnleggende rett. Den
innebaerer blant annet et krav om at pasienten, i noen tilfeller pasientens pargrende, har samtykket
til behandlingen. Et samtykke skal vaere frivillig, uttrykkelig og informert. | dette ligger det at
informasjonen som gis, ma tilpasses pasientens utdannelse, intelligens og sykdom, jfr.
pasientrettighetsloven § 3-5 farste ledd. Hvordan skal man for eksempel ordlegge seg i forhold til
en 80 ar gammel pasient, som leser darlig, har begrenset kunnskap om egen helse, og som heller

ikke har mulighet til & ta vare pa seg selv?

Pasienters rett til selvbestemmelse er lovfestet i lov om pasientrettigheter, jfr.
pasientrettighetsloven § 3-1. Loven gjelder helsehjelp. Helsehjelp er definert som handlinger
utfart av helsepersonell med formal a forebygge, diagnostisere, behandle, helsebevare,
rehabilitere, pleie eller gi omsorg, jfr. pasientrettighetsloven § 1-3 bokstav ¢). Et sykehjem har
som et av sine hovedformal a pleie og & gi omsorg, og virksomheten faller saledes inn under
pasientrettighetslovens bestemmelser. Farste spgrsmal blir derfor:

1. Huvilket informasjonsbehov har pasienter og pargrende, for & kunne realisere interessen i

informasjon og innsyn?

For & besvare spgrsmalet er det for det farste ngdvendig a vite nar det er viktigst med
informasjon; forut for innleggelse, ved innleggelse, i lgpet av botiden, eller ved oppholdets slutt.
For det andre ma man ha oversikt over hvem som har tilgang til informasjonen pasienten og de
pargrende er interessert i & ha. Er det for eksempel slik at bare legen kan gi opplysninger om
helsehjelpen og helsetilstanden, mens praktisk informasjon om inntak av mat og drikke kan gis av

andre som har med pasienten a gjgre?

Informasjonsbehovet til pasienter og pargrende vil variere i forhold til demografiske variabler
som utdannelse, sykdomsbilde mv. Ifglge [Tidsskrift for Den Norske Laegeforening 1998] henger
hgy kunnskap om egen sykdom ofte sammen med hgyere utdannelse. Selv om pasienten har hgy

utdannelse kan helsepersonell imidlertid ikke ta det for gitt, at vedkommende har den



tilstrekkelige kunnskapen som trenges for & ha en oversikt over de behandlinger vedkommende
pasient skal gjennomga. Dersom pasienten for eksempel har en meget alvorlig sykdom, vil
vedkommende mest sannsynlig trenge bade omfattende informasjon og veiledning, uavhengig av

om pasienten har hgy utdannelse eller ikke.

Hvordan helsepersonellet informerer den enkelte pasient om vedkommendes rettigheter vil matte
variere avhengig av pasientens helsetilstand. En pasient med en alvorlig hjerneskade vil for
eksempel ikke kunne forholde seg til slik informasjon, og helsepersonellet vil i et slikt tilfelle
matte informere pasientens representant eller neermeste pargrende, jfr. pasientrettighetsloven § 3-
3.

Informasjonen pasienten far skal for det farste gi vedkommende en oversikt over egen helsehjelp;
hvilke mulige helbredelsesmetoder vedkommende kan velge mellom, samt hvor stor risiko det
knytter seg til de ulike metodene. For det andre har pasienten en rett til & fa vite hvordan
informasjonen om ham lagres, hvilket innebarer en oversikt over hvorledes vedkommendes
helseopplysninger vil bli brukt i pasientjournalen. Sist men ikke minst har pasienten et krav pa a

fa informasjon om hvilke rettigheter han har i forhold til helseinstitusjonen.

| 2003 foreld det en rapport basert pa en undersgkelse foretatt av Sintef, pa oppdrag for Norsk
Sykepleierforbund (NSF). Av i alt 15735 rapporter, viser det seg at minst 3976 pasienter faler de
far mangelfull veiledning eller informasjon, se [Sintef 2003]. Formalet med innfaringen av en
pasientrettighetslov, var imidlertid blant annet & styrke pasienters og pargrendes rett til innsyn og
informasjon. Helsepersonellet skal, serlig gjennom helsepersonelloven, vare opplyst om disse
rettighetene, og har saledes plikt til & informere pasienter og pargrende. Sannsynligheten for at
innfgringen av en ny lov har medfart at pasienter og pargrende har fatt tilgang pa mer
informasjon, kan fra Sintefs rapport tolkes som liten. Neste sparsmal blir derfor:

2. 1 hvilken grad bidrar eksisterende helselovgivning til & realisere pasienters og pargrendes

behov for innsyn og informasjon?

Dette spgrsmalet er meget interessant dersom en isolerer et pasient — helsepersonell —forhold.



Et sykehjem er pasientenes hjem. Dermed er forholdene mellom pasient og helsepersonell noe
annet her, enn de forhold man finner pa et sykehus. Pasientene er eldre, noen er demente, alle er i
betydelig grad funksjonshemmet, og noen er alle tre delene. Dette er mennesker som ikke pa egen
hand klarer a ta vare pa seg selv. De er derfor avhengig av et godt forhold til de som skal stelle
dem. Det eksisterer saledes et avhengighetsforhold mellom helsepersonell og pasienter, der man

kan si at helsepersonellet er den sterke parten som ”har makten”.

Na viser det seg imidlertid at ansatte ved dagens sykehjem i stor grad er overarbeidet, og ikke har
tid til spontant a sette seg ned og prate med pasienter og pargrende, jfr. [Aftenposten 08/03]. |
noen tilfeller har de ansatte s mye a gjare, at de ikke en gang har tid til & hjelpe pasienter med
basale tjenester som a ga pa toalettet. | ytterste konsekvens blir resultatet, at pasienter som ikke
har problemer med inkontinens mv. likevel mé g& med bleie.  N&r helsepersonellet har s& mye &
gjgre som beskrevet, kan dette gjare det vanskelig for pasientene a be om hjelp til a forsta uklare
ting. Kanskje pasientene til og med faler de bare er til bry, dersom de ma be om informasjon om

noe.

Ved a se pa helsepersonellets arbeidstempo, kan man sparre seg selv om det i det hele tatt er
mulig for dem a gi informasjon og innsyn til pasienter og pargrende; hvordan skal de fa tid til
gjare det utenom alle andre daglige, praktiske gjgremal? Nar det er sagt kan det vaere interessant
a undersgke hva som kan veaere med pa & pavirke realiseringen av retten til innsyn og informasjon.

Neste spgrsmal blir derfor:
3. Huvilke faktorer kan pavirke realiseringen av innsyns- og informasjonsrettighetene?

Etter & ha kartlagt informasjonsbehovet, finner man ut om dette eventuelt blir tilfredsstilt.

Deretter blir spgrsmalet om eksisterende lovgivning bidrar til & realisere retten til innsyn og
informasjon besvart, og man kan sa finne mulige faktorer som kan pavirke realiseringen av
innsyns og informasjonsrettighetene. Neste oppgave blir sa & se pa eventuelle metoder for &

avhjelpe arbeidet med a informere og gi innsyn.Vil for eksempel en innfgring av et edb-basert

! Se blant annet [Stange sykehjem 2002], [Paulus sykehjem 1999], [Oslo kommune 2002],[ Mortensen] og [
Arbeidstilsynet 1998].



informasjonssystem? kunne vare med pa 4 lette helsepersonellets arbeidspress i forhold til & gi
informasjon og innsyn? Eller er det slik at det papirbaserte og verbale informasjonssystemet de

har i dag, fungerer tilfredsstillende? Det neste spgrsmalet blir saledes:

4. Pahvilken mate og i hvilken grad kan ny teknologi bidra til & realisere informasjon og

innsyn til pasienter og pargrende?

| dette ligger det et sparsmal om hvordan informasjonssystemene kan underlette etterlevelse av
informasjonsplikten. Dette spgrsmalet vil det imidlertid ikke vaere mulig & svare empirisk pa, i
denne omgang. Men nar eventuelle problemer i forhold til problemstillingens spgrsmal blir

kartlagt, vil man kunne si noe kvalifisert om temaet.

En oversikt over hvordan de ulike spgrsmalene i denne oppgaven falger hverandre kan sees i

figur 1.1.1 under.

Personvern- og
helselovgivning

Reelt
informasjonsbehov @
/v Ressurssituasjon
Faktorer som pavirker .

S . » Informasjonens
realiseringen av innsyn og tilgjengelighet
informasjon

Nye muligheter med ny
teknologi? @

Figur 1.1.1 En oversikt over oppgavens fremstilling

2 Beekman definerer et informasjonssystem som "The collection of people, machines, data, and methods organized
to acomplish specific functions and to solve specific problems.”, se [Beekman 2001: 417].



Etter & ha redegjort for bestemmelser vedrgrende innsyn og informasjon, personvern- og
helselovgivning (1), er det ngdvendig a kartlegge det reelle informasjonsbehovet til pasienten og
de pargrende (2). Samtidig er det ogsa interessant & undersgke hvorvidt det eksisterer faktorer
som om mulig pavirker realiseringen av innsyn og informasjon (3). Faktorene vil kunne gi en
pekepinn pa hva som eventuelt kan veere arsaken(e) til at innsyn og informasjon ikke realiseres
som forutsatt. Dersom pasienter og pargrende faler at innsyn og informasjon er for darlig
ivaretatte rettigheter, ma man se pa om lovgivningen pa et eller annet punkt svikter; kanskje det
er behov for forskrifter som klart anviser hvordan helsepersonellet skal realisere pasienters og
pargrendes rett til innsyn og informasjon. De to faktorene ressurssituasjon og informasjonens
tilgjengelighet i figur 1.1.1 er delproblemer, og blir derfor behandlet utdypende i eget kapittel 3.
Sist men ikke minst blir det avgjgrende a finne ut hvorvidt man ved hjelp av ny teknologi kan fa

til en bedre prosess rundt innsyn og informasjon (4).

1.2 Bakgrunn og motivasjon
Nar vi er til legeundersgkelse, blir det registrert opplysninger om oss, som sa lagres. Senere kan

det oppsta situasjoner hvor vi av en eller annen grunn er avhengig av journalopplysningene.
Dersom journalopplysningene befinner seg pa et sykehus, ma vi sende en skriftlig sgknad til
avdelingslederen ved den avdelingen vi var innlagt, der vi ber om en kopi av journalen. Er
journalopplysningene hos fastlegen, vil en skriftlig seknad til vedkommende veare

tilfredsstillende.

Ved et sykehjem vil en slik innsyns- og informasjonsprosess forholde seg noe annerledes.
Pasientgruppen ved et sykehjem bestar av eldre og ofte sveert syke mennesker. De siste arene har
flere sykehjem veert i medias sgkelys, og i de fleste artiklene har omtalen veart av negativ art.
Grunnen er at forholdene ved flere sykehjem, ifglge [Slaatten 2003], er helt uakseptabel. I en del
artikler skylder man pa at det er den gkonomiske situasjonen generelt, og konkurranseutsetting
spesielt, som har skylden for at forholdene er som de er. Resultatet av den darlige gkonomiske
situasjonen blir for fa helsefaglige ansatte og dermed, i mange tilfeller, uverdige forhold for
pasientene. Flere eksempler pa overnevnte forhold kan man finne ved 4 lese tilsynsrapporter
skrevet i etterkant av tilsyn ved ulike sykehjem, se blant annet [Paulus sykehjem 1999, Stange
sykehjem 2002, Lille Tayen sykehjem 2001, Grefsen Kjelsas 2001, Vinderen bo- og
servicesenter 2002, Ryenhjemmet 2001, Stovner 2001, Cathinka Guldberg Senteret 2001 og



Fylkeslegenes oppsummeringsrapport 2002].

Motivet bak arbeidet med denne oppgaven ble & undersgke om begjeering av innsyn forekommer,
samt om sykehjemmet har rutiner for & informere pasienter og pargrende. Dette blir serlig
interessant nar medeiefokuseringen har vert sapass negativ rundt ressurssituasjonen ved flere
sykehjem, for hvordan far man tid til & gi pasienter og pargrende informasjon og innsyn, nar man
ikke har ressurser nok til & fa sgrget for pasientenes primere behov? Et viktig mal med oppgaven

er ogsa derfor & undersgke hvilke arsaker som pavirker realiseringen av informasjonsbehovet.

1.3 Litteratur- og regelverksgk - sekundeerdata

Fremstillingen her inneholder en redegjarelse for hvorledes litteratur- og kildesgk har foregatt.

Serskilte metodespgrsmal blir imidlertid behandlet i kapittel 4.

Sek i litteratur har foregatt pa tre mater:
1. Sgk pa internett.
2. Sgk i litteraturlisten fra bgker/artikler funnet pa internett, med pafaglgende Ian fra de
aktuelle bibliotekene.
3. Spersmal til utvalgte fagpersoner, i forhold til om de hadde kjennskap til litteratur pa det
aktuelle omradet.
Internett ble mye brukt til sgk etter relevant litteratur, og da saerlig via hjemmesiden til bibsys.
Fra bibsys er det en rekke linker til elektroniske tidsskrifter. Statistisk sentralbyra har ogsa en
sgkemotor med link til tilsvarende statistiske byraer i utlandet (http://www.ssb.no/lenker/). Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD) har en oversikt over aktuelle forskningsprosjekter
som pagar (http://dbh.nsd.uib.no/nfi/). Jeg gjorde ogsa sgk via generelle sgkemotorer som
Google.com og Yahoo.com mv. Problemet med generelle sgkemotorer er imidlertid at man kan
ende opp med titalls sider med data, som kan fare til at man ikke leter gjennom alle linkene, og

dermed gar glipp av relevante skrifter.

En annen bieffekt man kan oppleve ved sgk etter litteratur pa internett, er usikkerhetsmomentet
rundt hvor mye vekt man kan legge pa de ulike tekstene. Spgrsmalet blir da om man for eksempel
kan gjare ukritisk bruk av artikler publisert i aviser som Aftenposten, eller er det ngdvendig at



artiklene har veert publisert i fagtidsskriftene eller i bgker? Her er brukt bade artikler fra "tabloid-
avisene”, artikler publisert i fagtidsskrifter, rapporter fra helsetilsynet, baker publisert hos
forlegger mv. Nar man skal avgjgre om en artikkel kan brukes eller ikke, bgr man fgrst se pa hva
artikkelen skal brukes til. Er det for & sprite opp spraket, kan en avisartikkel kanskje veere hendig.
Dersom man imidlertid skal fastsla en trend mv., bar man heller ty til “tyngre” artikler publisert i
fagtidsskrifter.

Litteratursgk via internett er blitt en mer og mer vanlig metode for a sgke etter litteratur, samtidig
som den kan vise seg a veere meget effektiv. For det farste kan man fa bestilt bgker fra bibliotek
pa andre kanter av landet enn der man selv befinner seg. Sgker man etter offentlig dokumentasjon
slipper man a oppsgke hvert enkelt offentlig kontor, man kan ngye seg med noen tastetrykk. |
mange tilfeller er det ogsa mulig & skrive ut informasjonen pa egen skriver, hvilket innebzrer en
effektivisering av arbeidet i og med at man da slipper a bruke tid pa & oppsgke et offentlig kontor.
Her kommer imidlertid sparsmalet om tekstenes “sannhet” og relevans inn, og det er derfor viktig
a forsikre seg om at internettsiden man skriver ut fra tilhgrer en serigs side. For eksempel kan

man pa Lovdata sine internettsider (http://www.lovdata.no), ta det for gitt at lovene man finner

der, er de samme som man finner i ”"Norges lover”. Dersom man imidlertid leser en artikkel lagt
ut pa et fagforbunds hjemmeside, kan man ikke vere sikker pa at artikkelen er objektiv. Man ber
kanskije forutsette det motsatte. Saledes er det viktig a sjekke de referansene som foreligger, far

man refererer til en tekst.

Ved sgk etter litteratur fant jeg flere interessante artikler og bgker. Valg av hvilken litteratur jeg
skulle bruke, matte ngdvendigvis styres av hvor relevant og hvor representativ litteraturen var.
Relevansen av litteraturen ble malt opp mot oppgavens problemstilling. Saledes gjorde jeg mine
valg av sekundeerdata. Ifglge [Halvorsen 1993] skilles det mellom tre typer sekundzerdata; for det
forste er det ... prosessdata, som oppstar i tilknytning til den lgpende aktiviteten i
samfunnet...”, eksempelvis avisinnlegg, stortingsdebatter mv. Den andre typen sekundaerdata er
bokholderidata, som for eksempel bedriftsregnskaper, offentlige registre mv. Til slutt har man
forskningsdata, som er data innsamlet av andre forskere. Ved bruk av sekundeerdata kan man
stgte pa problemer uavhengig av hvilken type sekundardata det er snakk om. Seerkjenne ved

prosessdata er blant annet at ”... de er produsert uten tanke pa at forskere skal kunne bruke
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dem.”, se [Halvorsen 1993: 73]. De to undersgkelsene som blant annet ble brukt til
sammenligning av undersgkelsen i denne oppgaven, jfr. [Sintef 2003] og [Asplan Analyse 2003],
inneholder data innsamlet til andre formal enn det som var tilfellet her. Dermed ble det
ngdvendig & undersgke om de foreliggende data var relevante for problemstillingen i denne
oppgaven, samt om dataene var representative og palitelige. Det samme gjelder for sa vidt for de

andre undersgkelsene brukt som sammenligningsgrunnlag, se kapittel 1.4.

En juridisk rettet oppgave krever kjennskap til hvilke lover, forskrifter og andre rettskilder som
regulerer det aktuelle omradet. Tre lover er sentrale: Helseregisterloven, helsepersonelloven og
pasientrettighetsloven. | tillegg kommer journalforskriften, andre forskrifter og forarbeider,
juridisk litteratur samt aktuelle rettskilder som regulerer omradet for denne oppgaven. A sette seg
inn i den juridiske litteraturen var krevende, men gjorde meg samtidig i stand til a fa en oversikt

over jussen pa omradet, noe som var en forutsetning for & kunne gjgre undersgkelsene.

For det farste matte jeg undersgke hvilke bestemmelser i de ulike lovene som ville fa betydning
for min oppgave. Deretter tok jeg for meg forarbeidene til hver lov. A lese forarbeider gir en god
innsikt i bade utviklingen og de uenigheter som foreligger i forkant av loven, som blant annet
hgringsnotater. Viktigst for meg var imidlertid a avdekke hva som var lovgivers intensjoner,
hvilket ikke alltid er like lett & forsta nar man leser lovteksten. Odelstingsproposisjoner,
innstillinger og NOU’er ble derfor viktig lesning. | tillegg foreligger det en del juridisk litteratur
pa omradet, blant annet kommentarutgavene til lovene. Kommentarutgavene inneholder gode

drgftelser over forbindelsene mellom forarbeider, lovtekst og rettspraksis.
1.4 Tidligere forskning

1.4.1 Innledning

Fremstillingen redegjer for tidligere forskning vedrarende sykehjem generelt. Videre fglger en
redegjorelse for bruken av og innfgringen av informasjonsteknologi i helseinstitusjoner, og da
spesielt om elektronisk pasientjournal. Til slutt vises det til forskning angaende rettighetshavers

kunnskaper om og bruk av rettigheter etter personvernlovgivningen.
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1.4.2 Om sykehjem generelt

Mitt utgangspunkt var blant annet a undersgke hvorvidt det eksisterer faktorer som kan pavirke
realiseringen av innsyns- og informasjonsrettighetene til pasienter og pargrende. Dermed ble det
behov for & studere tidligere undersgkelser foretatt ved sykehjem. Her gjengis derfor noen av
resultatene i to undersgkelsesrapporter samt resultater fra flere tilsynsrapporter. Med kunnskap
om resultater fra tidligere undersgkelser fra sykehjem er det lettere a forsvare resultater i denne

undersgkelsen, safremt de kommer frem til det samme.

[Sintef 2003] og [Asplan Analyse 2003] ® har utfart undersgkelser ved sykehjem pa oppdrag for
henholdsvis sykepleierforbundet og Kommunenes Sentralforbund (KS). Felles for de rapportene
er, at de tegner et ganske negativt bilde av sykehjemsnorge; sykehjemmet er et sted man helst

ikke gnsker & komme.

Hovedfunnene fra de to rapportene er, at de peker ut ivaretakelsen av psykososiale behov som et
av de minst tilfredsstilte forholdene ved sykehjemmene. Arsakene begrunnes i darlige ressurser
samt holdninger blant de ansatte, se [Sintef 2003] og [Asplan Analyse 2003]. Til psykososiale
behov regnes bade det & fa ivaretatt angst og uro hos pasientene, sa vel som et mer generelt behov
for samtaler, hygge og stimulerende aktiviteter, se [Sintef 2003]. En viktig arsak til disse
utilfredsstillende forholdene begrunner de spurte med et stort tidspress og forhold knyttet til
bemanning og kompetansen i personalgruppen, se [Sintef 2003]. Ogsa informasjon, veiledning og
motivasjon vurderes som faglig utilfredsstillende for flere av pasientene ved de enkelte

sykehjemmene, se [Sintef 2003].

Dersom pasienter gnsker utvidet informasjon og eventuelt innsyn i helsehjelpen og
helsetilstanden, vil et av virkemidlene vaere & samtale med ansatte. Fgler de ansatte imidlertid at
de ikke har tid til & gi pasientene den oppmerksomheten de har behov for, kan det resultere i

vanskelig tilgjengelig informasjon og/eller innsyn, se [Sintef 2003:32].

® Rapporten ble i utgangspunktet utarbeidet for & evaluere konkurranseutsetting i Trondheim og Oslo kommuner.
Resultatene fra rapporten er likevel interessante, da de viser til hvorledes sykehjemmets starrelse (malt i antall
brukere) og ressursinnsats pr bruker har en noe starre signifikant forklaringskraft for opplevd kvalitet enn om
sykehjemmet er konkurranseutsatt eller ikke, se [Asplan Analyse 2003].
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Sykepleierne har dessuten ikke tid til & gjare fullstendige observasjoner av pasientene, og
kvaliteten pa dokumentasjons- og rapporteringssystemene kan saledes variere sterkt. Ved enkelte
avdelinger kan det ofte foreligge mangelfulle rapporter, fordi sykepleierne prioriterer & vere ute i
avdelingen. For a gjere en tilfredsstillende jobb, er tilsynslegen imidlertid avhengig av at
sykepleierne gjare gode observasjoner, samt dokumenterer disse. Bade pasienter og pargrende er
ogsa avhengig av dokumentasjon nar de ber om innsyn og informasjon. Dersom
dokumentasjonen er ufullstendig i forhold til & beskrive pasientens helsetilstand og helsehjelp,

kan det fgles meningslgst & be om utvidet informasjon og/eller innsyn, se [Sintef 2003].

Rapporten fra Asplan Analyse inneholder ingen tall, grafer, mv, slik at man kan fa en oversikt for
eksempel over hvor mange som mener tidspresset er stort. Dette kritiseres ogsa av fagfolk. "I takt
med Sykepleierforbundets og Legeforeningens kritikk av forholdene ved norsk eldreomsorg, eker
forskermiljgenes kritikk av undersgkelsen fagforeningene har foretatt ... For & bidra til en
oppklaring ber Sykepleierforbundet og Legeforeningen offentliggjere resultatene for den enkelte
kommune”, se [Ullern 2003]. Ullern mener dessuten at det ikke er bare antall ansatte som har en
innvirkning pa kvaliteten ved sykehjemmet, men ogsa kompetansen og hvordan arbeidet
organiseres ma vurderes. Dette stgttes blant annet av Halvard Vike, som i boken ”Maktens
samvittighet” forklarer sykepleiernes falelse av a ikke strekke til som et styringsproblem. Det
skjer en ansvarsforskyvning fra ledelsen til sykepleierne, som mater behovet for pleie og omsorg
i praksis. Sykepleierne forventes & ta seg av alt, men de gis ikke muligheter til & klare det, se
[Vike 2002].

Sintefs rapport har ogsa mattet tale en del kritikk. En av grunnene er at rapporten er en
bestillingsrapport fra Norsk Sykepleierforbund. Dermed sas det tvil om Sykepleierforbundets
motiv for a sette fokus pa eldreomsorgen, og et sparsmal om profesjonskamp reises, se
[Bergland, 2003]. Kritikken tilbakevises imidlertid med, at flere andre profesjoner ogsa er med i
kampen om en bedre bemanning ved sykehjemmene: ”Aldri har profesjonene vart mer samlet i

kravet om en nasjonal standard for bemanning.”, se [Bergland, 2003].

| tillegg til de to overnevnte rapporter foreligger det tilsynsrapporter fra flere sykehjem. Disse blir

skrevet i etterkant av tilsyn utfgrt av helsetilsynet, en jobb helsetilsynet er pliktig a gjere, se lov
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om statlige tilsyn, LOV-1984-03-30-15. Tilsynsrapportene gjares offentlige ved at de blant annet
legges ut pa internett. Som bakgrunnsmateriale i forhold til undersgkelsen denne oppgaven
baserer seg pa, gir tilsynsrapportene en innsikt i hvordan sykehjem drives; blant annet hvilke
anmerkninger og avvik sykehjemmene far ved brudd pa enkeltbestemmelser. Som Sintefs
rapport, viser ogsa tilsynsrapportene til en del uverdige forhold ved flere sykehjem. Det eksisterer
imidlertid en del sykehjem som ikke far en eneste anmerkning, og der bade drift og helsehjelp er
utfart eksemplarisk. Hva som er arsak til at noen sykehjem drives bedre enn andre kan vere

mange, men vil ikke bli diskutert i denne oppgaven.

Utgangspunktet blir sa & se pa om faktorene som bidrar til en nedprioritering av pasientenes
psykososiale behov, ogsa har en innvirkning pa realiseringen av pasienters og pargrendes rett til
innsyn og informasjon. For at pasienter og pargrende skal fa innsyn og informasjon er de
avhengig av en dialog med helsepersonellet.

1.4.3 Innfgringen og bruken av informasjonsteknologi i helseinstitusjoner

Oppgavens problemstilling stiller blant annet spgrsmal om det er mulig a innfare ny teknologi,
som kan bidra i realiseringen av innsyn og informasjon. En innfgring av ny teknologi vil
innebaere en forandring av deler av informasjonssystemet, ved at det vil bevege seg fra & vere
fullt ut manuelt til a bli delvis elektronisk. Utgangspunktet ble da & undersgke ulike elektroniske
pasientjournalsystemer. Under studien av flere slike systemer kom det frem at selve fokuset man
har under utviklingen av pasientjournalen, ngdvendigvis vil fa betydning for hvorledes
pasientjournalen blant annet kan fungere i en prosess vedrgrende innsyn og informasjon. Dermed
ble det relevant a finne frem til flere prosjekter inneholdende ulike fokus. Her vil sgkelyset rettes
mot tre ulike fokus en utvikler av et pasientjournalsystem kan ha. Fremstillingen gir imidlertid
ingen uttammende liste over fokus man kan ha under utviklingen av pasientjournalsystemer, men

derimot et lite innblikk.
Med “fokus™” menes her hvem utviklerne har betegnet som brukere, samt hvordan utviklerne har

fatt inntrykk av at systemet skal brukes; hva slags krav til for eksempel oversiktlighet skal

pasientjournalsystemet tilfredsstille?
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Flere av de littereere kildene som presenteres her er fem ar og eldre. Dette betyr imidlertid ikke at
de ikke fremdeles er relevant. Beskrivelsen av nettopp disse kildene, har betydning for forstaelsen
av hvordan man legger opp et prosjekt rundt utviklingen av pasientjournaler. En slik

utviklingsprosess var relevant for ti ar siden, og vil fremdeles vere relevant.

”Felles for primarhelsetjenesten og sykehusene er at det lenge har veert liten fagutvikling av
journalen som noe mer enn en kronologisk dokumentasjon av behandlingsepisoder.”, se
[Tidsskrift for Den Norske Laegeforening 2000(a)]. At et pasientjournalsystem er kronologisk
innebarer blant annet at systemet fungerer som en dagbok. Helsepersonell har oversikt over
konsultasjonene pasienten blant annet har hatt med tilsynslegen, der den siste konsultasjonen
ligger gverst i en papirbasert pasientjournal, og sist i en elektronisk pasientjournal. Saledes er et
kronologisk pasientjournalsystem et litt avansert tekstbehandlingssystem, se blant annet
beskrivelsen av pasientjournalsystemet i [Lima 2002].

Fokuset til de fleste utviklere av pasientjournalsystemer har til na ikke veert pa om systemet skal
veere kronologisk eller ikke, men heller om hvem systemet skal fungere for; er det primart
sykepleiere som skal bruke det, eller skal ogsa legene bruke det — skal systemet ha
tilgangsbegrensninger avhengig av yrke, eller er det mest hensiktsmessig at alt helsepersonell har
tilgang til alle pasientjournalene, mv. Den medisinske nytteverdien av en elektronisk

pasientjournal har man saledes ikke tatt god nok hgyde for.

”Administrative lgsninger for pasientopplysninger, inklusive elektroniske pasientjournaler er
enna preget av a vaere "gammel vin i nye skinnsekker” ved at tenkningen enna i liten grad
integrerer mulige gevinster ved de organisasjonsmessige forbedringer teknikken kan gjere
mulig.”, se[Hegli & Ree 1999: 5]. Hovedbarrieren ligger ifalge [Hagli og Ree 1999] i mangel pa

initiativ og evne til administrativt & gjennomfgre endringer.

[Dahl 1998] praver i sin hovedoppgave blant annet a forklare hvorfor arbeidet med utviklingen
av pasientjournalsystemer har vist seg a veere sa kompliserte: "Helt siden midten av 60-tallet har
man forsgkt a lage elektroniske pasientjournaler, men arbeidet har vist seg a veere overraskende

vanskelig. | dag beskrives en elektronisk journal fortsatt som en fremtidsvisjon for de fleste
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norske sykehus.”, se [Dahl 1998: iii]. I den forbindelse argumenterer [Dahl 1998] for at fokuset
vedrgrende utviklingen av et pasientjournalsystem, bgr vere a se det som en del av en
Informasjons Infrastruktur. En infrastruktur utvikles aldri fra bunnen av men bygger pa en
allerede eksisterende infrastruktur. Dermed ma den elektroniske pasientjournalen ifglge [Dahl
1998], designes som en videreutvikling av papirjournalen. Man ma dessuten hele tiden ta hgyde
for at systemet vil ha svaert mange brukere, og saledes ma systemet utvikles slik at det kan

tilfredsstille en rekke ulike behov.

En annen mate a utvikle elektroniske pasientjournalsystemer pa, er utgangspunktet Florence-
prosjektet ble styrt fra, se [Bjerknes&Bratteteig 1995]. Der var bakgrunnen blant annet at altfor
mange elektroniske informasjonssystemer var utviklet pa bakgrunn av automatiserings- og
rasjonaliseringsprinsipper, mens utviklerne heller burde basert seg pa kunnskapene til en
profesjon. Prosjektet tok utgangspunkt i sykepleierne; "The aim of the Florence project was to
build computer systems for nurses’ daily work, based on their professional language and skills.”,
se [Bjerknes&Bratteteig 1995: 80]. Utviklerne oppdaget imidlertid raskt at man ikke bare kunne
ta utgangspunkt i én profesjon, da sykepleierne arbeidet tett sammen med ogsa andre profesjoner.
Prosjektet resulterte i to prototyper og et pilotprosjekt, og viste til at det var mulig a utvikle
profesjonsorienterte systemer.

Under systemutviklingsprosessen er fokusene til bade [Dahl 1998] og [Bjerknes&Bratteteig
1995] hele tiden rettet mot hvem som kommer til & vaere brukere av systemet, og hva slags behov
som da ma tilfredsstilles. Mens [Dahl 1998] mener man ma fokusere pa pasientjournalsystemet
som en del av en Informasjons Infrastruktur, mener [Bjerknes&Bratteteig 1995] at
profesjonsorienterte systemer er veien & ga. [Bassge&Sgarli 1985] har utviklet elektronisk
pasientjournal ikke bare pa bakgrunn av profesjoners/brukeres behov, men ogsa ut fra en tanke
om at pasientjournalen skal gi en sa god oversikt over pasientenes helsetilstand og helsehjelp som
mulig. De skiller blant annet mellom kronologisk- og problemorientert pasientjournal. Dette
skillet er ifglge [Bassge&Sarli 1985] av meget stor betydning for muligheten til & ha oversikt
over pasientenes helsetilstand og helsehjelp, der den problemorienterte pasientjournalen mestrer
en slik oversikt bedre enn den kronologiske. Blant andre funksjoner kan den problemorienterte

pasientjournalen kategorisere diagnosene, slik at helsepersonellet far en god oversikt over
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diagnosene til hver pasient. Den kronologiske pasientjournalen fungerer imidlertid mer som en
dagbok, der historiedata om pasienten lagres etter dato. Saledes vil en problemorientert
pasientjournal kunne liste opp alle konsultasjoner pasienten har hatt i forbindelse med en spesiell
diagnose, mens den kronologiske pasientjournalen vil kunne liste opp alle timene pasienten har
hatt hos en lege. En problemorientert pasientjournal har dessuten lenge veert et gnske: "Grimsmo
beskriver dagens lange og ofte overlessede pasientjournal som vanskelig & bruke og finne frem i.
Tradisjonelt har det vart en uoversiktlig loggfering basert pa en kronologisk fremstilling av
pasientinformasjonen. Vi vil at journalen skal bli problemorientert og mer i samsvar med
hvordan helsepersonell arbeider og tenker, og vise hvilke problemer pasienten har hatt, hva som
er gjort i samband med hvert problem - kontakter med leger, sykehusopphold, undersgkelser,
behandling og eventuell oppfelging i kommunehelsetjenesten. Sykdomshistorien ma kunne
visualiseres ved beskrivelse av det noen kaller en livslinje, noe som ikke er mulig i dag, forklarer

Grimsmo.””, se [Elektronisk framtidsjournal 2004].

Ifelge [Hogli&Ree 1999] vil innfaring av ny teknologi innenfor medisinsk virksomhet imidlertid
fa en del konsekvenser. For det farste vil det stilles krav til legen om gkt tilgjengelighet. For det

andre vil det veere et krav om at tilgjengelig informasjon blir benyttet. Sist men kanskje viktigst;

innfgring av ny teknologi i medisinsk virksomhet kan veere et forstyrrende element i forhold til

lege-pasientforholdet.

Et av argumentene i Helsedepartementets handlingsplan Mer helse for hver bIT, se [SHD 1996]
var blant annet, at innfgring av IT i helsevesenet ville medfare en forenkling av rutiner for
ajourfagring og lagring av informasjon, som igjen ville gi mer tid til pasientene. Undersgkelser
foretatt i naeringslivet viser imidlertid at bare 20 % av de anskaffede programvarepakkene
utnyttes. Dessuten kaster databrukere bort 6 timer i uken pa dataproblemer, som omstart av
maskiner venting pa hjelp fra IT-avdelingen, arbeid som pa grunn av feil ma gjgres pa nytt mv, se
[Hogli&Ree 1999: 9].

KITH mener derimot at standarder pa flere mater er en forutsetning for bred, samordnet og

kostnadseffektiv realisering, innfgring av og anvendelse av informasjonsteknologi i helsevesenet

som i samfunnet for gvrig. Behovet for standarder er dessuten gkende. Helsefaglige standarder
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skal sikre at ... informasjon som i stadig stgrre grad kommuniseres, brukes og gjenbrukes, har et
felles datagrunnlag og kan tolkes likt av 1T-systemer og brukere.”, se [Hggli og Ree 1999].
Etablering av standarder slik at informasjonsutvekslingen far en “alle-til-alle”- funksjon, har vart
den viktigste oppgaven til KITH. Malet er blant annet en realisering av elektronisk samhandling

og alle-til-alle-kommunikasjon i helsevesenet, og mot resten av samfunnet.

1.4.4 Om rettighetshavers bruk av og kunnskap om sin rett til innsyn og

informasjon

Mitt utgangspunkt var & undersgke pasienter og pargrendes kunnskaper om og bruk av innsyns-
og informasjonsrettigheter ved et sykehjem. For & kunne sette denne undersgkelsen i et
perspektiv var det viktig a studere eventuelle andre undersgkelser angjeldende det samme, selv
om de ikke ngdvendigvis angar pasienter spesielt. Her gjengis derfor noen av de viktigste
resultatene fra to undersgkelser foretatt i EU og to undersgkelser foretatt i Norge. De fire
undersgkelsene er alle fra 2003 og 2004, og de gir saledes et innblikk i folks holdninger til

personvern i dag.

For at man skal kunne gjere bruk av sine rettigheter til for eksempel innsyn og informasjon, ma
man ngdvendigvis ha kunnskaper om at man har en slik rett. Ifglge en undersgkelse foretatt i EU,
viser det seg imidlertid at 32 % av EUs innbyggere har hgrt om personvernlovgivning som blant
annet gir dem en rett til innsyn, hvilket betyr at 68 % av innbyggerne i de 15 EU-landene ikke har
kunnskaper om sine rettigheter, se [Data Protection (people) 2003]. En tilsvarende undersgkelse
foretatt i bedrifter i EU viser at samtlige bedrifter har mottatt mindre enn 10 innsynsbegjeringer i
lgpet av 2002. Gjennomsnittlig hadde en av fire bedrifter i EU ikke mottatt en eneste
innsynsbegjeering i lgpet av samme aret, se [Data Protection (companies) 2003]. Man har ikke
tilsvarende tall for Norge, men det er ingenting som taler for at Norge forholder seg annerledes

enn land i EU.

Basert pa egen undersgkelse blant ungdom samt undersgkelsene i EU, presenterer [Haug 2004]
personvern gjennom en del motsetningsforhold, blant annet i form av noen paradokser. Et av
disse paradoksene er rettighetsparadokset: ”Paradokset bestar i at myndighetene pa den ene siden
forsgker a regulere personvernet gjennom lover, forskrifter og tilsyn. Pa den andre siden har de
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ikke nadd ut til folket med lovtekstene, og mange unnlater a fglge loven. ... Hvordan kan
"jussen” hjelpe oss hvis 2 av 3 ikke en gang kjenner til rettigheter pa personvernomradet?”, se
[Haug 2004: 14]. Undersgkelsesgruppen til [Haug 2004] er ungdomsskoleelever fra fire
tiendeklassinger. De star ofte, som pasientene ved et sykehjem, i et avhengighetsforhold, men da
til lererne. Dermed kan det ogsa for elevene av og til fales vanskelig & be om innsyn og
informasjon. Samtidig vil de, som pasientene ved et sykehjem, ikke veere alene om & ha en
interesse i innsyn og informasjon vedrgrende forhold ved skolen; ogsa foreldrene kan ha en slik
interesse i innsyn og informasjon, pa barnas vegne. Saledes har undersgkelsesgruppen til [Haug
2004] visse likhetstrekk med undersgkelsesgruppen denne oppgaven dreier seg rundt. Pa
spgrsmal om “Hvor godt mener du selv at du kjenner dine rettigheter pa internett?” svarer 8 %
svert godt, 27 % godt, 28 % noe, 27 % lite og 11 % sveert lite. Nar de sa blir spurt om de har hart
om personopplysningsloven svarer hele 71 % nei. Det vil si at omtrent 8 av 10 elever ikke har
hert om loven. Resultatene samsvarer dermed godt med resultatene fra EU-undersgkelsene.

Et av motivene som la til grunn for de to EU-undersgkelsene, var en anerkjennelse av at
utviklingen av informasjonssamfunnet har brakt med seg ”... major risks to the privacy of data
subjects”, se [Data Protection (companies) 2003]. | rapporten “Holdninger til personvern” er det
ogsa fokus pa de risiki man som bruker av informasjonsteknologi tar, se [Holdninger til
personvern 2004]. | rapporten fokuseres det imidlertid ikke pa kunnskaper om lovgivningen eller
bruk av rettigheter til innsyn og informasjon, men heller pa kunnskaper om hva som skjer med
informasjonen man gir fra seg, blant annet ved bruk av internett og mobiltelefon; ”Inntrykket fra
samtalene viste at de av brukerne som hadde best kunnskap om teknologien ogsa var mest bevisst
pa mulige konsekvenser for personvernet.”, se [Holdninger til personvern 2004: 6]. Personvern
ble videre knyttet til ... noe som hadde med personlige opplysninger og taushetsplikt i ulike
sektorer i arbeidslivet, for eksempel helsevesenet, fengsel og politi.”, se [Holdninger til

personvern 2004: 8].
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1.5 Oversikt over oppgaven

Oppgaven inneholder fem kapitler. | kapittel 2 blir det redegjort for det teoretiske rammeverket.

For det farste redegjeres det for helsepersonellets plikter. Deretter diskuteres det juridiske

utgangspunktet for oppgaven.

Kapittel 3 redegjer for to mulige faktorer som kan pavirke realiseringen av behovet for innsyn og

informasjon. De to faktorene utgjer delproblemene i problemstillingens tredje sparsmal.

En redegjarelse for metode og fremgangsmate for undersgkelsen ved sykehjemmet er a finne i
kapittel 4. Her foreligger ogsa en oversikt over undersgkelsesstedet og hvorledes
informasjonssystemet ved sykehjemmet fungerer.

Kapittel 5 gjar rede for og drafter resultatene fra undersgkelsen ved sykehjemmet.

| kapittel 6 foreligger det en overordnet drgftelse av et av funnene som jeg ble oppmerksom pa

farst da analysearbeidet var godt i gang.
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2 Om innsyn og informasjon i helseinstitusjoner

2.1 Innledning
Medvirkningsretten er den viktigste arsak til pasientenes rett til innsyn og informasjon. Retten til

a medvirke gjelder pasient og i spesielle tilfeller ogsa pasientens naermeste pargrende, jfr.
pasientrettighetsloven § 3-1, forste og annet ledd. A medvirke vil blant annet si & vaere med og
velge behandlings- og undersgkelsesmetode. Dersom pasienten for eksempel gnsker en annen
behandlingsmetode, kan vedkommende kreve en ny vurdering av sykdommen,
behandlingstilbudet mv. En ny vurdering vil bli foretatt av annet helsepersonell, for eksempel en
annen lege. Dersom en datter mener “mor” far s mye smertestillende at hun blir slgv, kan hun be
om en ny vurdering av medisineringen. Kanskje arsaken ligger i for mye medisiner totalt, og at
doseringen av de smertestillende medisinene er riktig. Medvirkning kan séledes vaere med pa &

rette opp i blant annet feilmedisinering.

Retten til & medvirke henger ngye sammen med selvbestemmelsesretten. Retten til & bestemme
over egen helse og derved over eget liv forutsetter kunnskap. For & kunne samtykke til et
behandlingstilbud, ma man ha informasjon om hvordan dette virker; blir jeg helt frisk, vil jeg
oppleve ulike bivirkninger, og i sa fall hvilke? Dersom det eksisterer ulike mater a behandle en
lidelse pa, vil det veere naturlig at pasienten far informasjon om de mulighetene vedkommende

har.

Pasientenes rettigheter og helsepersonellets plikter reguleres i flere lover. I lov om
pasientrettigheter [pasientrettighetsloven] er formalet blant annet a gi pasienter rettigheter overfor
helsetjenesten, jfr § 1-1. Omtrent samtidig med pasientrettighetsloven, fikk vi lov om
helsepersonell, se [helsepersonelloven], der formalet er & bidra til ... sikkerhet for pasienter og
kvalitet i helsetjenesten samt tillitt til helsepersonell og helsetjeneste”, jfr. § 1.
Helsepersonelloven er saledes en personansvarslov, som underbygger og forsterker
bestemmelsene i pasientrettighetsloven. | 2002 tradte helseregisterloven i kraft, se
[helseregisterloven]. Lovens formal er blant annet & sikre at behandling av helseopplysninger

samsvarer med grunnleggende personvernhensyn, jfr. § 1. Loven gir, i forhold til
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pasientrettighetsloven og helsepersonelloven, pasienter et utvidet innsyn i helseopplysninger?, jfr.
helseregisterloven §8 20-24. | tillegg til disse tre lovene, er pasientjournalforskriften, se
[pasientjournalforskriften], av sarlig betydning nar det gjelder pasienters rett til innsyn i og

informasjon om helsehjelp.

Fremstillingen i denne delen av oppgaven tar for seg hensynene bak og det rettslige grunnlaget
for innsyn og informasjon. I tillegg foreligger det en drgftelse av de vilkar som legges til grunn
for samtykke. Helseregisterlovens og pasientrettighetslovens bestemmelser vedrgrende de ulike
temaene; innsyn, informasjon og samtykke, vil bli behandlet under ett. En slik samlet behandling
gir leseren en bedre oversikt over pasienter og pargrendes rettigheter. Man kunne ogsa valgt a
behandle hver lovs bestemmelser for seg. Faren for at man da dobbeltbehandler, vil imidlertid
gke. Til grunn for denne draftelsen ligger selve lovbestemmelsene, forarbeider, forskrifter og
juridisk litteratur.

For at pasienter og pargrende skal kunne kreve informasjon og innsyn, ma det ngdvendigvis
eksistere noe man kan kreve informasjon om og innsyn i. Farst i fremstillingen foreligger det

derfor en redegjarelse om pasientjournalen og pasientjournalsystemet.

2.2 Kort om pasientjournalen og pasientjournalsystemet

Ifalge pasientjournalforskriften § 4 skal det hos virksomhet som yter helsehjelp opprettes et
pasientjournalsystem. ”Systemet ma organiseres slik at det er mulig a etterleve krav fastsatt i eller
i medhold av lov ...”, blant annet at det skal vaere mulig & gjennomfgre innsyn i journal, jfr.

helsepersonelloven § 41 og pasientrettighetsloven § 5-1.

Videre skal det opprettes en journal for hver pasient. "Mens man tidligere ofte brukte uttrykket
legejournal eller tannlegejournal, snakker man i dag fortrinnsvis om pasientjournal”, se [Ot. Prp.
Nr. 13]. Selv om helsehjelp ytes av flere innen for eksempel sykehjemmet, skal det som

hovedregel opprettes en samlet journal for hver pasient. Dette betyr at dersom pasienten for

* Helseopplysninger er ... taushetsbelagte opplysninger i henhold til helsepersonelloven § 21 og andre opplysninger
og vurderinger om helseforhold eller av betydning for helseforhold, som kan knyttes til en enkeltperson.” Med
helseforhold menes ... opplysninger om en persons tidligere, naveerende og fremtidige fysiske eller psykiske tilstand,
inkludert oppsyninger om medisin eller narkotikamishruk.” Dersom sosial forhold av ulike arsaker pavirker
helseforholdet, kan dette ogsa falle inn under helseforhold”, jfr. [Ot. Prp. Nr. 5 (1999-2000) : 178 flg.].
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eksempel har veert til fysioterapi, vil beskrivelsen fra fysioterapeuten legges inn i pasientens
journal, sammen med beskrivelsene fra lege, sykepleier, mv, jfr. pasientjournalforskriften § 5,
farste ledd. Hvordan beskrivelsene fra de ulike yrkesgruppene blir skilt fra hverandre, vil variere

fra system til system.

I noen tilfeller kan hovedregelen om en samlet journal for den enkelte pasient fravikes, jfr.
pasientjournalforskriften § 5, andre ledd. Det gjelder dersom en pasient for eksempel har veert
innom flere avdelinger pa et sykehus, og blant annet tatt rentgenbilder. Ofte vil da rentgenbildene
sammen med originalbeskrivelsen av disse bli oppbevart for seg, mens en kopi av beskrivelsen av
bildene blir sendt til posten der pasienten er inneliggende. Saledes vil deler av dokumentasjonen
av pasientens opphold ved sykehuset befinne seg i ulike journalsystemer eller ulike journaler, litt

avhengig av om sykehuset opererer med samme journalsystem pa alle avdelinger.

Ifalge helsepersonelloven § 40 skal pasientjournalen inneholde “relevante og ngdvendige
opplysninger om pasienten og helsehjelpen”, hvilket innebarer alt som er skrevet om pasienten,
inkludert rentgenbilder, laboratoriesvar mv, se pasientjournalforskriften § 8 (a-s). | dette ligger
det, at uavhengig av hvem som har skrevet hva om pasienten, vil det automatisk vere definert
som en del av vedkommendes journal. Sledes er sykepleiernes Card-X° ogsé en del av
pasientjournalen. Pasientjournalforskriften lister opp nitten krav til hvilke elementer en
pasientjournal skal inneholde. | kommentarene til forskriften, star det imidlertid at elementene
beskrevet i § 8 ikke trenger a utgjere en del av pasientjournalen, safremt de ikke er relevante og
ngdvendige i forbindelse med pasienten. Dette er en meget viktig presisering, da antall
opplysninger om en pasient vil variere sterkt, og da sarlig mellom de ulike helseinstitusjonene. |
§ 8, bokstav f) star det blant annet at pasientjournalen skal inneholde ... funn, undersgkelser
...”. Dersom det ikke er gjort noen funn enda, kan man heller ikke legge dette inn i
pasientjournalen. Poenget med listen i 8 8 er vel heller, at helsepersonell skal vere klar over at en
del forhold skal dokumenteres i pasientjournalen. Saledes ma helsepersonell vaere ngye med a

fare inn i pasientjournalen det som skal sta der.

> Card-X inneholder informasjon om pasientens medisiner, medisindoser mv. Et system sykepleierne bruker.
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Ved siden av kravene i pasientjournalforskriften § 8 skal pasientjournalen ogsa inneha andre
funksjoner. Den skal blant annet veere en kilde til informasjon for pasienten, ved & gi
vedkommende forstaelse av egen helsetilstand, og de undersgkelser og den behandling pasienten
gjennomgar. For at pasienten skal fa noe nyttig ut av pasientjournalen er det viktig at den er
fullstendig; hvilket avhenger av om helsepersonellet er bevisst sin dokumentasjonsplikt, jfr.

helsepersonelloven § 39.
2.3 Hvorfor innsyn og informasjon?

2.3.1 Innledning
Innsyns- og informasjonsrettigheter har a gjere med selvbestemmelsesretten til den enkelte

pasient. For sykehjemspasienten vil det imidlertid vaere minst like viktig at nsermeste pargrende
har en rett til & bestemme pa pasientens vegne. Ansvaret for at en spesiell type behandling blir
valgt, ligger hos helsepersonellet. Diskusjonen rundt ulike typer behandling, samt beslutningen
om den aktuelle behandlingen, kan imidlertid veere tatt pa bakgrunn av samtale mellom pasient
og helsepersonell. En pasient som skal gjennomga “blokking™ av en are, kan for eksempel veere
interessert i a vite om dette er en behandling som krever narkose. Dersom pasienten er allergisk
mot narkose, vil vedkommende vere interessert i muligheten for andre typer bedgvelse. Far
valget av type bedgvelse er tatt, har det saledes foregatt en informasjonsutveksling mellom
helsepersonell og pasient. Pa grunn av pasientens allergi mot narkose, kan pasienten, pasientens
narmeste pargrende eller en representant® be om innsyn i pasientjournalen for & forsikre seg om,
at narkoseallergien er dokumentert. Forutsetningen for at andre enn pasienten selv far innsyn er
selvsagt at pasienten har samtykket til det (Samtykke og samtykkekompetanse blir diskutert i
2.3.2).

Informasjon kan forstas som en handling som skjer forut for, under og etter en behandling, mens
innsyn vanligvis oppfattes som en begjering i etterkant av behandlingen, for eksempel som ledd i
et mulig erstatningsseksmal. For mange tilfeller vil dette vaere riktig. Innsyn kan imidlertid ogsa

brukes som kontroll av at dokumentasjonen er riktig, forut for selve behandlingen.

® En representant er en verge eller hjelpeverge, jfr. [ot.prp. nr. 12], som omfattes av definisjonen av pargrende, jfr.
pasientrettighetsloven § 1-3 bokstav b.
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2.3.2 Innsyn og kunnskap som forutsetning for samtykke

2.3.2.1 Innledning
For at pasienten skal kunne vare med og bestemme hvilken helsehjelp vedkommende skal motta,

ma pasienten ha ngdvendig informasjon. Det samme gjelder dersom pasienten skal kunne
samtykke enten det gjelder til behandling av personopplysninger eller til helsehjelp. Samtykke fra
pasienten er saledes en todelt prosess. Far helseopplysninger kan innhentes for behandling, ma
det foreligge et samtykke fra pasienten, jfr. helseregisterloven § 5, tredje ledd. For det andre
stilles det i pasientrettighetsloven § 4-1 et krav om gyldig samtykke til helsehjelp. Dermed ser
man at samtykke til behandling av helseopplysninger reguleres etter helseregisterloven, mens

pasientrettighetsloven regulerer samtykke til helsehjelp, se figur 2.2.1.

- Reaulerer - -
Helseregisterloven Samtykke til behandling

av helseopplysninger

Requlerer u

Samtykke til helsehjelp

v

Pasientrettighetsloven

v

Figur 2.2.1 Samtykke til helsehjelp forutsetter samtykke til behandling av helseopplysninger

Samtykke til helsehjelp forutsetter et samtykke til behandling av helseopplysninger, se figur
2.2.1. For at helsepersonell skal kunne behandle en pasient, ma de ngdvendigvis gjere noen
nedtegnelser av personopplysninger som navn, adresse, telefonnummer. | tillegg pa pasienten

avgi sensitive personopplysninger, som tidligere sykdommer, hvor vedkommende har vondt mv.

A samtykke til helsehjelp kan innebare et samtykke til forebygging, diagnostisering, behandling,
helsebevaring, rehabilitering eller pleie- og omsorg. Far pasienten samtykker til helsehjelp ligger
det en forutsetning om at pasienten er informert om det forestaende, samt at vedkommende er gitt
tilgang til pa egen hand a lese om sykdommen, behandlingsmetoder mv. | den videre
fremstillingen falger farst en oversikt over de viktigste vilkarene for samtykke samt hva det
innebzrer & ha samtykkekompetanse. Deretter falger en oversikt over behovet for innsyn og

informasjon som forutsetning for samtykke til helsehjelp.

25



2.3.2.2 Vilkar for samtykke
For at en person skal kunne samtykke til enten behandling av helseopplysninger eller til

helsehjelp, ma visse vilkar tilfredsstilles. For det farste er det et sparsmal om kompetanse; hvem
kan samtykke? Ifglge helseregisterloven § 5, tredje ledd skal det foreligge et samtykke fra den
reqistrerte, far helseopplysninger innhentes for behandling. Den registrerte vil i dette tilfelle veere
sykehjemspasienten. Nar det gjelder helsehjelp, kan dette bare gis med pasientens samtykke, jfr.

pasientrettighetsloven § 4-1.

Selv om pasienten har avgitt sitt samtykke til helsebehandling, er det ikke noe i veien for at
pasienten kan trekke samtykket tilbake, jfr. pasientrettighetsloven § 4-1, andre ledd, se ogsa
pasientrettighetsloven § 4-9. Her er det likevel et krav om at helsepersonellet informerer
vedkommende om de konsekvenser en tilbaketrekking av samtykket kan gi. | en situasjon der
pasienten plutselig nekter behandling, og det er avgjgrende for hans liv at han far behandlingen,
kan helsepersonellet paberope seg nadretten og likevel gi vedkommende den ngdvendige
behandlingen. Likevel er det slik at der pasienten er myndig og har full samtykkekompetanse, og
pasienten ma ha fatt og forstatt informasjon om falgene for egen helse av nektelsen, kan han
nekte eller avsta fra behandlingen. Pasientens nermeste pargrende kan komme med sine
synspunkter, men vil ikke ngdvendigvis bli tatt hensyn til. De som til sist foretar en

helhetsvurdering, er helsepersonellet selv, se [Innst. O. nr. 91 (1998-99)].

Helseregisterloven inneholder ikke noen egen bestemmelse om den registrertes rett til a trekke
tilbake sitt samtykke. Det skal imidlertid veere mulig a trekke tilbake sitt samtykke ... pa hvilket
som helst tidspunkt”, jfr. [Engelschign m.fl. 2002: 58], hvilket er lagt til grunn i EUs
personverndirektiv, se [95/46/EF: artikkel 14]. Ved tilbaketrekking av samtykket oppstar det en
del spgrsmal blant annet vedrarende behandling av allerede innsamlede opplysninger mv. Disse
spgrsmalene vil imidlertid ikke bli behandlet her. For videre lesning om temaet henvises det til
[Engelschign m.fl. 2002: 58 — 59] og [Johansen m.fl. 2001:78 og 97-100]. Hovedpoenget er at
den registrerte, som i dette tilfellet er pasienten, har en rett til a trekke tilbake sitt samtykke bade

til helsehjelp samt til behandling av personopplysninger.
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Det andre vilkaret for samtykket gjelder frivillighet, jfr. helseregisterloven & 2, nr. 11 og
pasientrettighetsloven § 4-1. Selv om det i pasientrettighetsloven ikke direkte star at samtykket
skal veere frivillig, er det slik man ma tolke bestemmelsen. Samtykket ma ikke komme som falge
av svik, tvang eller andre ugyldighetsgrunner. Den som blir bedt om a avgi en frivillig erklaering
vil imidlertid ofte kunne fale seg i en tvangssituasjon; dersom opplysninger etterspgrres av en
lege, kan pasienten fgle seg tvunget til & avgi dem. Da er det imidlertid viktig at den som ber om
opplysningene gjer pasienten oppmerksom pa at det er frivillig & avgi dem. Ogsa nar det gjelder
samtykke til helsehjelp er det et krav om frivillighet. Dersom en sykehjemspasient motsetter seg
stell av en bestemt ansatt, kan ikke helsepersonellet tvinge pasienten til & la seg stelle av den
ansatte. Da pasienten ikke har mulighet til & oppholde seg andre steder enn pa sykehjemmet, ma

det eksistere muligheter for at pasienten kan velge hvem som ikke skal stelle henne.

Et tillegg til pasientrettighetslovens bestemmelser om frivillighet, er 8 4-9 i pasientrettighetsloven
angaende pasienters rett til a nekte helsehjelp i "sarlige situasjoner”. | et slikt tilfelle har ikke
pasienten ngdvendigvis samtykket til helsehjelp og sa trukket det tilbake, men pasienten kan pa
grunn av religigse grunner for eksempel ikke gnske en blodoverfering. Et annet eksempel kan
veere en pasient som er dgende, og som nekter behandling for en ny infeksjon. En slik situasjon er

det ikke uvanlig at kan oppsta pa et sykehjem, hvor flere pasienter er meget gamle og syke.

Tredje vilkar for samtykke er informasjon; et samtykke er kun gyldig dersom pasienten har fatt
”ngdvendig informasjon om sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen”, jfr.
pasientrettighetsloven § 4-1, farste ledd, andre setning. Med ngdvendig informasjon menes de
taushetsbelagte opplysninger det er snakk om, hvordan disse vil bli anvendt og eventuelle
konsekvenser av dette, herunder hvem som er mottaker. I tillegg skal pasienten informeres om
det helsemessige rundt en fremtidig behandling eller pleie mv.” Ogsa i helseregisterloven § 2,
nummer 11 er det et krav om at samtykket skal vare en informert erklaering. Herunder er det et

" Hvor mye informasjon pasienten ma fa for at vedkommendes samtykke kan sies & vare informert, var blant annet
hovedsparsmalet i en dom fra 1993, se Rettstidende 1993: 1169; hadde pasienten fatt tilstrekkelig informasjon som
grunnlag for samtykke til operasjon? | tillegg var det et sparsmal om eventuell svikt i informasjonen kunne medfare
et erstatningsansvar, (side 1172). Hayesterett antydet at informasjonskravet var svakere da operasjonen ble foretatt, i
1986, enn péa domstidspunktet , ved & understreke ” ... at det de enere ar synes & ha skjedd en utvikling i synet pa
hvor omfattende opplysninger som skal eller bgr gis en pasient”, (side 1174). Kravet om erstatning ble imidlertid
avvist. Hadde dette vert en sak i dag, ville nok pasienten fatt erstatning, men den diskusjonen er pa siden av
oppgaven.
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krav om at informasjonen tilpasses pasientens forstaelsesniva. Hva det etter helseregisterloven
skal informeres om ma sees i sammenheng med helseregisterloven § 23, om informasjonsplikt.

Bestemmelsen inneholder et minstekrav til hva informasjonen skal inneholde.

Det fjerde vilkaret for samtykke gjelder formkravene. | pasientrettighetsloven § 4-2, farste ledd
star det, at samtykket kan gis uttrykkelig eller stilltiende. Definisjonen av et samtykke etter
helseregisterloven § 2, nummer 11 er blant annet at det skal vere "uttrykkelig”. Det stilles
derimot ingen formkrav til samtykke etter helseregisterloven, jfr. [Engelschign m.fl. 2002: 58],
og samtykke kan derfor gis enten muntlig eller skriftlig. Som hovedregel bgr samtykke imidlertid
veere skriftlig, fordi det da er uproblematisk for den databehandlingsansvarlige a sannsynliggjere

at samtykke til den konkrete behandlingen av opplysningene er innhentet.

Selv om samtykket bgr ha en skriftlig form er kravet at det skal veere uttrykkelig. Med uttrykkelig
menes at det ikke skal veere tvil om at pasienten faktisk samtykker. Helsepersonellet kan for
eksempel ikke bare ga ut ifra at pasienten helt sikkert” ville ha samtykket. Pasienten skal gi et

positivt eller negativt svar. Hvordan pasienten samtykker, kan imidlertid variere.

Et muntlig samtykke kan for eksempel forekomme nar pasienten takker ja til a vaere med til
fysioterapeut, mens et skriftlig samtykke for eksempel vil vaere at pasienten skriver under pa en
erklaering om at vedkommendes datter skal ha tilgang til opplysninger om helsetilstanden og

helsehjelpen.

Et stilltiende samtykke forekommer for eksempel nar pasienten tar medisinen vedkommende blir
tildelt hver dag. Nar man blir lagt inn pa et sykehjem, vil man ngdvendigvis veere innforstatt med
at helsepersonellet ikke kan ga rundt og huske alt om hver enkelt pasient. Dermed er det et behov
for & notere ned opplysninger om pasientene, jfr. helseregisterloven § 5, tredje ledd, samt

helsepersonellets dokumentasjonsplikt etter helsepersonelloven § 39.
En forutsetning for gyldig samtykke er at pasienten har samtykkekompetanse, jfr.

pasientrettighetsloven § 4-3. Denne forutsetningen kommer i tillegg til de fire nevnte vilkarene

ovenfor. | § 4-3 star det falgende:
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"Rett til & samtykke til helsehjelp har:
a) myndige personer, med mindre annet falger av s&rlige lovbestemmelser, og
b) mindredrige etter fylte 16 ar, med mindre annet fglger av szrlige lovbestemmelser eller av
tiltakets art.”

Saledes er det et krav, at for & kunne samtykke ma man veere over fylte 16 ar.

| de tilfeller samtykkekompetansen faller helt bort, vil pasientens nzermeste pararende eller en
representant overta samtykkekompetansen, dog med begrensede rettigheter, jfr.
pasientrettighetsloven § 4-6. Hvorledes man lgser problemet med samtykke til helsehjelp nar
pasienten selv ikke har samtykkekompetanse er en omfattende drgftelse som faller utenfor denne
oppgavens problemstilling. Hva som skjer med pasientens rett til & samtykke til behandling av
helseopplysninger nar pasienten ikke har samtykkekompetanse, er ikke regulert i en egen

bestemmelse i helseregisterloven.

Et avgitt samtykke vil kunne vaere ugyldig dersom et av de overnevnte vilkarene ikke foreligger.
Samtykkets gyldighet vurderes av helsepersonellet. Det er imidlertid ikke noe i veien for at en
pasient far tilbake samtykkekompetanse som vedkommende, av spesielle arsaker, tidligere har
veert avsaret fra. En pasient som i perioder er i psykisk ulage, kan inneha samtykkekompetanse sa
lenge vedkommende er stabil, men fratas samtykkekompetanse nar perioder med psykisk

ustabilitet inntrer.

2.3.2.3 Innsyn og informasjon som forutsetning for samtykke til helsehjelp

En pasient vil for det farste veere interessert i informasjon om selve sykdommen. Hvordan utarter
sykdommen seg, hvilke symptomer bgr man vente seg, og hvordan skal man forholde seg slik at
man takler sykdommen pa best mulig mate mv. Disse spgrsmalene vil ogsa gjelde for pargrende.
Har pasienten for eksempel en begynnende demens, vil det vaere av avgjerende betydning for de
pargrende a fa vite mer om sykdommen, og hvilke forventninger de skal ha til pasientens psyke i

tiden fremover.

For det andre er informasjon om ulike behandlingsmetoder viktig. Dersom pasienten for
eksempel har fatt prolaps i ryggen pa grunn av et fall, vil vedkommende kunne fa tiloud om enten
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opptrening eller operasjon. En operasjon trenger ikke ngdvendigvis a gi et vellykket resultat.
Séledes ma pasienten informeres om de risiki som foreligger bade ved a la seg operere samt ved a
unnlate operasjon, samt hvilke sjanser for helbredelse de enkelte behandlingsmetodene gir.
Dermed er pasienten og eventuelt vedkommendes naermeste pargrende og/eller representant
informert om mulige behandlingsmetoder og de fordeler og ulemper som falger de ulike

behandlingsoppleggene.

| tillegg til at informasjon til pasienten er viktig for pasienten selv, er det ogsa avgjerende for
helsepersonellet at informasjon blir gitt. Dette for & unnga misforstaelser under eller etter
behandlingen. Ogsa i forhold til en eventuell rettssak, er det viktig at helsepersonellet har
informert om det pasienten har rett pa informasjon om. Nar og hvilken informasjon som blir gitt,
skal dokumenteres, se helsepersonelloven § 39. Slik kan man ga tilbake i tid og lese at
informasjon ble gitt. Dersom man for eksempel valgte a operere pasienten for prolaps, er det
viktig & dokumentere at bade pasienten selv samt vedkommendes nermeste pargrende og/eller

representant var informert om konsekvensene av operasjon/ikke operasjon.

Ved siden av informasjon til pasienten, er innsyn i pasientjournalen en mate a skape apenhet
rundt pasienten pa, og saledes avmystifisere sykdommen. Dette kan igjen vare med pa a
forhindre frykt og uro for pasienter. Videre kan innsyn ogsa medvirke til hgyere kunnskap rundt
sykdommen og de bivirkninger en eventuell behandling vil gi. Saledes kan innsyn gi grobunn for
nye spersmal, som pasienten kan fa svar pa under samtale med behandlende lege. Kunnskap
rundt sykdommen kan dermed veere med pa a roe pasienten, slik at vedkommende blir forberedt

til eventuell behandling.

Helsepersonell kan imidlertid i visse tilfeller holde tilbake informasjon samt nekte pasienten
innsyn i pasientjournalen, jfr. pasientrettighetsloven 8 3-2, tredje ledd og § 5-1, andre ledd. Dette
gjelder blant annet dersom det er patrengende ngdvendig pa grunn av fare for pasientens liv og
helse eller fare for noen som star pasienten nar. Dersom pargrende for eksempel har fortalt ting
om pasienten som de mener pasienten ikke burde fa vite fordi han da vil kunne "hevne” seg pa
dem, kan det vere aktuelt a holde tilbake informasjonen til pasienten. Det er imidlertid ikke noe i

veien for at pasienten far informasjon om og far lese andre deler av innholdet i pasientjournalen.
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At pasienter pa egen hand far mulighet til & lese om eventuell behandlingsmetoder, risiki ved de
ulike behandlingene, mulige bivirkninger mv, er ogsa en form for innsyn. Vedkommende far for
eksempel innsyn i informasjonsskriv som helsepersonellet har liggende. Etter a ha lest
informasjonsskrivet har pasienten kanskje en del spgrsmal i forhold til den forestaende
behandlingen. Disse kan vedkommende dermed fa svar pa i samtale med behandlende
helsepersonell. En pasient som skal "blokke ut” en are, kan for eksempel veere interessert i & vite
hvilken bedgvelse vedkommende vil fa. Dersom pasienten kan vere vaken under utblokkingen
kan det vere viktig for vedkommende a fa vite om det vil komme spesielle lyder og lukter under
operasjonen. Enkelte lyder og sarlig lukter kan gi kvalme, og saledes fremme et gnske fra

pasientens side om & ligge i narkose.

Pargrendes innsynsrett vil i mange tilfeller henge sammen med et gnske om a kontrollere
helsepersonell, men ikke bare i kontrollayemed. Pargrende kan, som pasienten selv, ha et gnske
om & hgyere kunnskap om sykdom, behandling, bivirkninger mv. En av grunnene kan vere at
pargrende er den som skal ta seg av pasienten i etterkant av behandlingen. I slike tilfeller kan det
veere ngdvendig ogsa for pargrende a forberede seg. Kanskje vedkommende ma ta fri en uke fra
jobben, eller kanskje det holder med et par dager. | andre tilfeller kan det vaere snakk om & matte
forberede seg pa a fa hjem et familiemedlem som etter lang tids sykeleie, klarer a ta vare pa seg

selv. En omstillingsprosess kan saledes veere like omfattende for pargrende som pasienten selv.

2.3.3 Innsyn og kunnskap for & ivareta personvernet

2.3.3.1 Innledning
Tradisjonelt har ... betegnelsen personvernteori veert benyttet om generelle beskrivelser av

rammene for og enkeltelementene i det som kan kalles personvern.”, se [Schartum & Bygrave
2004: 17]. Teorien inneholder noen hovedelementer som blir betegnet som personverninteresser.
Man kan si at interessene betegner gnsker om hvordan “det bgr veere”; man bar for eksempel ha
en rett til innsyn og informasjon. Saledes kan man si at interesseteorien har delvis oppstatt som
resultat av menneskets gnske om selvbestemmelse; retten til & bestemme over opplysninger om
seg selv. Interessene er imidlertid ikke statiske, men vil hele tiden underga en endringsprosess i

takt med samfunnsutviklingen. Som en del av personvernteorien, er personverninteressene
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saledes et verktay i for eksempel utvikling av nye regelverk. Personverninteressene er imidlertid

ikke de eneste interessene man kan ha, og de ma derfor veies opp mot andre interesser.?

En av personverninteressene er den i innsyn og kunnskap. Interessen i innsyn og kunnskap kan,
ifglge Schartum & Bygrave, konkretiseres ved hjelp av fire kravformuleringer; kravene til
rettsinformasjon, generelt innsyn, individuelt innsyn samt kravet til begrunnelse [Schartum &
Bygrave 2004]. | det falgende vil disse fire kravene diskuteres. Innenfor diskusjonen av de
enkelte kravformuleringene vil det ogsa innga en diskusjon rundt hvorvidt kravene har fatt
rettslig gjennomslag. Saledes vil bestemmelsene i helseregisterloven og pasientrettighetsloven

diskuteres etter presentasjonen av hver kravformulering, vel og merke der disse er representert.

2.3.3.2 Krauv til rettsinformasjon

Med krav til rettsinformasjon menes krav pa informasjon om, og beskrivelse av reglene som

gjelder pa vedkommende omrade. Videre gjelder kravet for to nivaer. Pa det allmenne niva, som
gjelder for enhver, er det et krav om tilgjengeliggjering av lover, forskrifter, konsesjonsvilkar og
andre rettskilder, som gjelder for behandlingen av helseopplysningene. For det andre gjelder
kravet til rettsinformasjon pa det individuelle plan, ved at pasienten blir gitt en mulighet til

forklaring av hvilke rettigheter bestemmelsen gir den enkelte.

Kravet til rettsinformasjon pa det individuelle plan er stgttet i helseregisterloven § 23, farste ledd
nr. 5. Der star det at nar det samles inn helseopplysninger fra den registrerte selv, skal
databehandlingsansvarlig av eget tiltak informere om ”... annet som gjer den registrerte i stand til
a bruke sine rettigheter etter loven her pa best mulig mate, som for eksempel informasjon om
retten til a kreve innsyn, ...”. Dette gir en plikt til ogsa a informere om de rettigheter til innsyn og
informasjon som pasienten har etter andre lover det vises til i denne. Far pasienten avgir
helseopplysninger, har vedkommende saledes et krav pa rettsinformasjon. Nar pasienten sa skal
motta helsehjelp, er det ikke ngdvendig & ogsa ha en bestemmelse om krav til rettsinformasjon

etter pasientrettighetsloven; pasienten skal da ha mottatt informasjon som gjer vedkommende i

8 Interessen i et privatliv kan for eksempel veies opp mot interessen i en trygg hverdag. Dersom man for eksempel
har mistanke om at helsepersonell mishandler sykehjemspasientene, kan man ha en interesse i 4 sette opp et
overvakingskamera som fanger opp den eventuelle mishandlingen. Ledelsen ved sykehjemmet kan saledes falge
helsepersonellets arbeidshverdag, men vil i tillegg overvéake pasientene i deres hverdag; pasientene “mister” sitt
privatliv.
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stand til & bruke sine rettigheter til innsyn og informasjon.

Tilgang pa lover, forskrifter mv. har "alle” gjennom Lovdatas internettsider. | tillegg er

forarbeider tilgjengeligjort via internettsiden www.odin.dep.no samt www.stortinget.no. Selv om

informasjonen er tilgjengeliggjort fysisk, kan det veere vanskelig a forsta hva informasjonen
inneholder; hva betyr det for eksempel a ha rett pa innsyn. Et annet spgrsmal man kan stille seg er
hvilke krav det burde stilles til publiseringen og varslingen i forkant av at en ny lov trer i kraft;
hvor mye kan man forvente at enkeltmennesket skal matte finne ut av pa egenhand; er det
tilstrekkelig at loven publiseres pa internett, i Norges Lover mv, eller burde man ha plikt til ogsa

varsle de som bergres av en lovbestemmelse?

Det kommer ikke klart frem at pasienter har krav pa forklaring rundt de rettighetene de har.
Saledes statter praktiske installasjoner kravet om rettsinformasjon. De pargrende kan da ogsa
sette seg inn i de rettigheter og plikter de kan ha.

Man kan spgrre seg om ikke retten til rettsinformasjon pa det individuelle plan burde komme til
gode ogsa de som ikke er registrert. En sgnn som har planer om a sgke sykehjemsplass til sin

mor, vil kanskije veere interessert i a vite hvilke rettigheter han, som representant for moren, har.
Krav pa rettsinformasjon gjelder imidlertid bare den registrerte”. Dersom man ikke er registrert

enda, har man heller ikke rett pa rettsinformasjon.

Kravet om rettsinformasjon gjelder ogsa helsepersonell som er blant de som behandler
helseopplysningene. For & unnga feil bruk og i noen tilfeller misbruk av helseopplysninger, er det
avgjgrende at helsepersonell er opplyst om de rettsregler de ma forholde seg til. For eksempel har
ikke en sykepleier ved en avdeling adgang til & lese pasientjournalen til en pasient ved en annen
avdeling, bare fordi vedkommende er en kjent person.”’

® Her falt det imidlertid en dom i Sverige, hvor en sykepleier slapp straff for & ha lest journalen til en kjent person
hun ikke hadde ansvaret for. Begrunnelsen for dommen var at sykepleieren hadde lest journalen for & lzre seg
hvordan man skulle skrive en pasientjournal. Retten fant ogsa tillitt i at sykepleieren ikke visste at det hun hadde
gjort var forbudt, se [Datatilsynet 2002]. Bade Datainspektionen og Datatilsynet i Norge har reagert kraftig pa
avgjarelsen.
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2.3.3.3 Krav til generelt innsyn
Kravet til generelt innsyn omfatter et krav som gjelder alle og enhver. Generelt innsyn innebzrer

ikke innsyn i opplysninger som har med en spesiell pasient & gjgre, men et innsyn i hvordan
systemet for behandling av helseopplysningene fungerer. En venn av en pasient kan for eksempel
be om a fa vite hvor sykehjemmet far helseopplysninger fra. Sykehjemmet har da plikt til & gi

ham slikt innsyn. | utgangspunktet er det den enkelte selv, som ma ta initiativ til generelt innsyn.

Kravet til generelt innsyn stattes av helseregisterloven § 21. Overskriften i § 21 heter "Rett til
generell informasjon ...”, og kan saledes mislede en til & tro at bestemmelsen gjelder
informasjon. Nar man leser farste setning forstar man imidlertid at § 21 er en bestemmelse om
innsyn. Fordi det star Enhver som ber om det, forutsettes det at noen ber om informasjon og
dermed begjeerer innsyn.

En person som ber om generelt innsyn far opplysninger enhver kan fa tilgang til. Opplysningene
er derfor ikke personopplysninger. Dermed er det mulig a gjgre dem tilgjengelig pa en slik mate,
at den som gnsker a lese dem kan gjare det, uten & matte kontakte en spesielt utvalgt person; for
eksempel ved oppslag pa internett. Legger man informasjon ut pa internett, er det ikke lenger
snakk om & begjeere om generelt innsyn for & fa informasjonen. Da vil man heller se pa det som
informasjon til allmennheten. Samtidig kan man stille seg spgrsmalet om publisering pa internett
er en tilstrekkelig form for publisering; vil informasjonen na alle, eller vil enkeltgrupper ikke
motta informasjon fordi de for eksempel ikke har datamaskin? | sa fall vil ikke informasjonen na
"allmennheten”, men noen utvalgte grupper. Tilgangen pa opplysningen ber imidlertid da regnes

som informasjon og ikke innsyn.

Kravet om generelt innsyn stattes ikke av pasientrettighetsloven. Arsaken til det er at
pasientrettighetslovens bestemmelser ikke angar “enhver”, men en bestemt person, nemlig

pasienten og eventuelt vedkommendes narmeste pargrende/representant.

2.3.3.4 Krav til individuelt innsyn

Den som ber om a fa lese egen journal, ber i realiteten om individuelt innsyn. Bakgrunnen for

kravet om individuelt innsyn, er blant annet behovet for a kontrollere opplysninger om seg selv;
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en slags informasjonskontroll.

Kravet om individuelt innsyn er stattet av flere bestemmelser, jfr. pasientrettighetsloven § 5-1,
pasientjournalforskriften § 11, helsepersonelloven § 41 og helseregisterloven § 22. 1 tillegg til &
ha rett til innsyn i egen journal, skal pasienten fa hjelp til a forsta det som er uklart, jfr.
helseregisterloven § 22, tredje ledd, se ogsa pasientrettighetsloven § 5-1, farste ledd, andre

setning.

En bruk av innsynsretten innebzrer at man begjerer innsyn, for eksempel ved at pasienten ber
om a fa lese journalen sin, jfr. pasientrettighetsloven § 5-1 og helseregisterloven § 22. 1 det ligger
det et krav om at pasienten selv tar initiativ til innsyn. Pasienten ma séledes selv ta kontakt med

helseinstitusjonen og be om innsyn.

Ifelge helseregisterloven § 22 kan den registrerte begjare innsyn i behandlingsrettet helseregister.
Med behandlingsrettet helseregister menes for eksempel et pasientjournalsystem. Bestemmelsen
henviser sa til pasientrettighetsloven § 5-1 og helsepersonelloven § 41, hvilket ogsa vil gi andre

enn den registrerte selv rett til innsyn.

Rett til innsyn i pasientjournalen etter pasientrettighetsloven § 5-1 har pasienten, jfr. farste ledd,
en representant for pasienten, jfr. tredje ledd, samt pasientens nermeste pargrende, jfr. fjerde
ledd. Pasientens nermeste pargrende har likevel bare rett til innsyn safremt pasienten selv
samtykker til dette. Saledes er det pasienten selv som bestemmer hvem som skal fa et slikt

individuelt innsyn.

Pasienten eller en representant for pasienten har saledes rett til innsyn i pasientjournalen.

Innsyn i pasientjournalen innebarer en tilgang til alt det skriftlige materialet i pasientjournalen,
det veere seg notater fra lege, sykepleier, omsorgsarbeider mv, rgntgenbilder med tilhgrende
beskrivelser, laboratoriesvar, epikriser osv. Her er det mye informasjon a sette seg inn i, og
pasienten blir derfor anbefalt a lese journalen sammen med en med helsefaglig bakgrunn, nettopp
for 2 unnga misforstaelser og feiltolkninger.
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I tillegg til & be om innsyn i helseopplysninger om seg selv, kan pasienten ogsa be om innsyn i
opplysninger som angar sikkerhetstiltakene ved behandlingen av helseopplysningene, om enn
bare sa lenge innsynet ikke svekker sikkerheten, jfr. helseregisterloven § 22, andre ledd nummer
2.

Hvordan man skal ga frem nar man begjerer innsyn, er ikke regulert i pasientrettighetsloven.
Ifalge helseregisterloven 8§ 22, fjerde ledd kan en innsynsbegjering imidlertid kreves skriftlig, jfr.
helseregisterloven 8 22, fjerde ledd, andre setning. De som av forskjellige grunner synes det blir
uoverkommelig a skrive en innsynsbegjeering, har mulighet til a fa hjelp av pasientombudet der
de bor, jfr. [Pasientombudet 2003].

Pasientens innsynsrett i det behandlingsrettede helseregisteret/pasientjournalen gjelder fra det
tidspunktet vedkommende blir registrert/pasientjournalen ble opprettet, jfr. helseregisterloven 8§
22 og pasientrettighetsloven § 5-1, farste ledd. Innsyn i helseregisteret vil pasienten imidlertid
ikke fa far vedkommende selv tar initiativ til det. Det samme tidspunktet kan ogsa gjelde for
nermeste pargrende, jfr. pasientrettighetsloven § 5-1, fjerde ledd. En datter er kanskje i tvil om
det er grunn til & ha tillitt til helsepersonellets journalfgringsrutiner ved sykehjemmet hennes mor
er innlagt. For a kontrollere at helsepersonellet for eksempel har den oversikten hun mener de bar
ha over hennes mors lidelser, kan hun begjzre innsyn i pasientjournalen. For & kunne foreta en
slik etterprgving av helsepersonellet forutsetter det selvsagt enten at datteren selv har helsefaglig

bakgrunn, eller at hun har mulighet til & fa forklart innholdet i pasientjournalen.

| spesielle tilfeller kan ogsa en representant for pasienten fa innsyn i opplysninger pasienten selv
ikke far se, jfr. pasientrettighetsloven § 5-1, tredje ledd. Dersom et familiemedlem for eksempel
har fortalt noe om pasienten som hvis pasienten leser det vil skade familieforholdet, kan det vare
en grunn til at pasienten ikke far lese det aktuelle notatet.

2.3.3.5 Krav til begrunnelse

Krav om begrunnelse viser til situasjoner der behandling av helseopplysninger er utfart og det
foreligger et resultat, som ifglge [Schartum&Bygrave 2004] ofte foreligge i form av et
enkeltvedtak eller en enkeltavgjarelse. |1 denne oppgaven vil resultatet etter behandling av
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helseopplysningene ogsa gjelde tilfeller som for eksempel en diagnose eller en pleieavgjerelse.
En diagnose vil medfare nye helseopplysninger i form av en beskrivelse av pasientens sykdom,
og ikke bare pasientens symptomer. Som fglge av at en diagnose blir stilt, vil man ogsa fa lagt til
opplysninger i pasientjournalen om hvilke medisiner pasienten tar, hvor ofte vedkommende skal
ta dem mv. En pleieavgjarelse kan innebare at helsepersonellet bestemmer at pasienten for
eksempel skal ha pa seg bleie. At en pasient pa atti ar som ikke er inkontinent, ma bruke bleie vil
ngdvendigvis fremprovosere en del spgrsmal fra bade pasienten og vedkommendes representant;
"hvorfor ma far bruke bleie nar han ikke har problemer med inkontinens? Hvordan kunne dere
komme frem til en slik beslutning?” Nar slike situasjoner oppstar er det viktig & gi en begrunnelse
bade til pasienten selv og vedkommendes representant, og saledes blir krav om begrunnelse

utvidet til & gjelde mer enn enkeltvedtak og enkeltavgjarelser.

Kravet om begrunnelse er i liten grad stattet i bestemmelsene av betydning i denne oppgaven.
Personopplysningsloven § 22 er den eneste relevante bestemmelsen, men den gjelder kun
avgjerelser som har rettslig eller annen vesentlig betydning”, og som ... fullt ut er basert pa

automatisk behandling av personopplysninger, ...”.%°

2.3.3.6 Rett til spesiell” informasjon

Ved siden av de fire kravformuleringene til [Schartum & Bygrave 2004] har pasienter og, dersom
pasienten har samtykket til det, pasientens naermeste pargrende/representant en rett til
informasjon om pasientens helsetilstand og helsehjelp, jfr pasientrettighetsloven 8§ 3-2 og 3-3. |
helsehjelp ligger ogsa forhold vedrgrende pleie og omsorg, som det vil veere viktig for
sykehjemspasienter a fa informasjon om, jfr. pasientrettighetsloven § 1-3 bokstav c).

Helseregisterloven § 23 regulerer ogsa bestemmelsen om spesiell informasjon, men her er det
kun den registrerte, i dette tilfellet pasienten, som har en slik rett. Ifglge helseregisterloven § 23
har pasienten krav pa informasjon om

1. navn og adresse pa den databehandlingsansvarlige og dennes eventuelle representant,

2. formalet med behandlingen av helseopplysningene,

19 For mer utferlig informasjon rundt denne diskusjonen, se NOU 1997: 19 side 70 og utover.
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opplysningene vil bli utlevert, og eventuelt hvem som er mottaker,
4. det er frivillig & gi fra seg opplysningene, og
annet som gjar den registrerte i stand til & bruke sine rettigheter etter loven her pa best
mulig mate, som for eksempel informasjon om retten til & kreve innsyn, jfr. § 22, og retten
til & kreve retting og sletting, jfr. 88 26 og 28.”
Informasjonen skal tildeles vedkommende nar det samles inn helseopplysninger fra den
registrerte/pasienten selv. Slik informasjon skal komme uoppfordret og forut for innsamlingen av
helseopplysningene, jfr. helseregisterloven § 23, farste ledd. Nar en tilsynslege i samtale med
pasienten for eksempel noterer opplysninger i pasientens journal, skal dette opplyses om.
Helsepersonellet skal saledes varsle pasienten om den fremtidige behandlingen av
helseopplysningene. Dersom pasienten Kjenner til informasjonen i helseregisterloven § 23, farste

ledd, er varsling ikke pakrevd, jfr. helseregisterloven § 23, andre ledd.

Pasientens nermeste pargrende kan ha rett til informasjon om pasientens helsetilstand og den
helsehjelp som ytes, sa lenge ... pasienten samtykker til det eller forholdene tilsier det ...”, jfr.
pasientrettighetsloven § 3-3, farste ledd. Helsepersonell kan ifglge pasientrettighetsloven saledes

veere pliktig til & informere ogsa pasientens nermeste pargrende.

En pasient som for eksempel skal til utredning av lungene, vil etter helseregisterloven § 23 ha en
rett til & vite hvilken spesialist sykehjemmet sender journalopplysningene til. Dersom pasienten
sa for eksempel opplever a bli betydelig svekket i etterkant av et inngrep i lungene, skulle
pasienten ifelge pasientrettighetsloven § 3-2 ha mottatt informasjon om risikoen vedkommende
lgp ved a la seg behandle. Ble ikke slik informasjon gitt, har det skjedd et brudd pa

helsepersonellets informasjonsplikt, se blant annet [Syse 2001: 179].

Som tillegg til helseregisterloven § 23, har den registrerte ogsa rett til informasjon nar det samles
inn opplysninger fra andre, jfr. helseregisterloven § 24. Ogsa her skal den
databehandlingsansvarlige av eget tiltak informere pasienten ndr vedkommende innhenter
helseopplysningene. Er formalet med innsamlingen av helseopplysningene derimot & gi dem
videre, kan den databehandlingsansvarlige vente med a varsle den registrerte om utlevering til

tidspunktet for utlevering inntreffer, jfr. helseregisterloven § 24, farste ledd, andre setning. Nar
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en pasient har time hos en spesialist, vil spesialisten motta rekvisisjon fra sykehjemmets
tilsynslege inneholdende helseopplysninger om pasienten. Bruker sa spesialisten innhentede
helseopplysninger i et forskningsprosjekt utfgrt av andre, har vedkommende plikt til & meddele
pasienten om utleveringen farst i det utleveringen skjer. Saledes kan spesialisten sende
opplysningene til forskningsprosjektet samtidig med at vedkommende varsler pasienten. Har
pasienten innvendinger til utlevering av helseopplysningene til et forskningsprosjekt, vil det veere

vanskelig for vedkommende pasient & stanse utleveringen, men selvsagt ikke umulig.

Varsling kan ifglge helseregisterloven § 24, andre ledd ogsa utelates dersom
1. innsamlingen eller formidlingen av opplysningene er uttrykkelig fastsatt i lov,
2. varsling er umulig eller uforholdsmessig vanskelig, eller
3. det er pa det rene at den registrerte allerede kjenner til informasjonen som varslet skal

inneholde.”

Ifalge pasientrettighetsloven § 3-1 inntrer tidspunktet for krav om informasjon fra det gyeblikk
pasienten tar kontakt med helseinstitusjonen, hvilket vil si forut for, under og etter en eventuell
behandling. Pasienten trenger saledes ikke a gjennomga noen behandling for a ha krav pa
informasjon. Kravet om informasjon gjelder ogsa i forhold til pasientens helsetilstand, som ogsa
vil vaere avgjerende forut for behandlingen. En pasient som pa grunn av grenn stzr har behov for
en gyeoperasjon, vil ha krav pa informasjon om hvordan selve operasjonen foregar, hvilke risiki
vedkommende lgper ved en operasjon (det er forbundet en risiko ved “alle” operasjonelle
inngrep), samt andre eventuelle eksisterende behandlingsmetoder for lidelsen. Dersom
vedkommende velger & foreta operasjonen, kan naermeste pargrende for eksempel informeres om
pasientens helsetilstand under og etter inngrepet. Ogsa informasjon forut for inngrepet kan vere
av betydning for naermeste pargrende a fa, men ofte vil slik informasjon komme fra pasienten
selv. I andre tilfeller er det ogsa mulig at pasienten sammen med pargrende, kan samtale med

helsepersonell om det forestdende inngrepet. Slik er alle forberedt pa hva som skal skje.

Pasientens nermeste pargrende vil likevel ikke ha noe krav pa informasjon fgr pasienten har

samtykket til dette, eller fgr ”forholdene tilsier det”, jfr. pasientrettighetsloven § 3-3, farste ledd.
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Helsepersonell vil nok imidlertid at pasienter og neermeste pargrende som har jevnlig kontakt (for
eksempel ektefeller) er erlig overfor hverandre slik, at begge parter er forberedt i forhold til alle
mulige utfall ved selve operasjonen. Pasienten kan likevel ikke tvinges til & informere sin familie

om de risiki han tar ved en eventuell operasjon.

Helsepersonell har videre en plikt til & sarge for at pasienten faktisk mottar og er inneforstatt med
informasjonens innhold, jfr. pasientrettighetsloven § 3-5, farste og annet ledd. I dette ligger en
plikt til & tilrettelegge informasjonen til pasientens tilstand. Er pasienten for eksempel
fremmedspraklig, vil det veere et krav om at det skriftlige materiale blir oversatt eller forklart pa
et sprak som pasienten forstar, jfr. pasientrettighetsloven § 3-5, farste ledd. Det er imidlertid ikke
nok & bare oversette informasjonen til pasienten. Helsepersonell skal ogsa forsikre seg om at

pasienten har forstatt den informasjonen vedkommende har mottatt.

Videre pahviler det helsepersonell en plikt til & sgrge for at informasjon faktisk blir gitt og
samtidig forstatt, jfr. pasientrettighetsloven § 3-1, farste ledd tredje setning, § 3-2, farste ledd,
samt § 3-5, farste ledd. § 3-1 er en bestemmelse om pasienters medvirkning, der det star at
medvirkningen ... skal tilpasses den enkeltes evne til & gi og motta informasjon.” Pasienter som
har mulighet til det og ensker det, skal ha en viss mulighet til & influere behandlingsopplegget. |
dette ligger det en forutsetning om at helsepersonell har en “apen holdning™ i forhold til & ta

pasientens synspunkter pa alvor, se [Innst. O. nr. 91 (1998-99)].

Nar og hvordan nermeste pargrende informeres er ikke spesifisert. Det ma derfor vare opp til
den ansvarlige a lage rutiner for slik informasjon, enten den gis forut for eller etter visittiden,
eller etter avtale mellom pargrende og helsepersonell. Poenget er imidlertid, at sa lenge pasienten

har samtykket til det, skal slik informasjon uoppfordret tilkomme naermeste pargrende.

Pasienten kan ifglge helseregisterloven 8§ 22, fjerde ledd kreve informasjonen skriftlig.
Bestemmelsen i § 22 gjelder individuelt innsyn. Man kan likevel tolke bestemmelsens fjerde ledd
sapass vidt, at den ogsa vil gjelde for informasjon den registrerte har krav pa etter andre
bestemmelser. Denne tolkningen er dessuten stattet i personopplysningsloven § 24 der det star, at
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informasjonen kan kreves skriftlig. Dersom man ber om det, kan man saledes fa informasjonen i

skriftlig form.

2.3.4 Betydningen av helsepersonelloven

Helsepersonelloven er en personansvarslov, og gjelder saledes helsepersonellets plikter. Loven
inneholder en del bestemmelser som skal sgrge for at pasienters rettigheter etter
pasientrettighetsloven blir fulgt. Helsepersonelloven gjelder alt helsepersonell, som definert i
helsepersonelloven § 3, uavhengig av profesjon.** Dermed har man i én lov, oversikt over de
plikter helsepersonell har i forhold til & sgrge for innsyn og informasjon om pasientens helsehjelp

og helsetilstand.

Helsepersonellets dokumentasjonsplikt styrer hva det er & gi informasjon om og innsyn i.
Dokumentasjonsplikten er i hovedsak begrunnet i hensynet til kvalitet og kontinuitet i
behandlingen. Dette gjer det lettere a etterprave helsehjelpen som er blitt gitt. Den skriftlige
dokumentasjonen som foreligger er saledes bade et virkemiddel for kvalitetssikring og en
indikator pa kvaliteten av det arbeid som utferes.

Med dokumentasjonsplikt menes blant annet plikt til & fere journal, jfr. helsepersonelloven § 39,
hvilket innebaerer & nedtegne og dokumentere helseopplysninger i én journal for hver pasient.
Journalfgringsplikten inntrer nar det utfgres pasientrettede tiltak. Nedtegnelsen ma saledes veere
ngdvendig og relevant for bade den fremtidige behandling, pleie, og oppfalging av pasienten.
”Det som skal nedtegnes er funn, tiltak, resultater og virkninger av tiltakene.”, se [ Ot. Prp. Nr. 13
1998-99 : 119]. Plikten pahviler derfor den som pa selvstendig grunnlag yter helsehjelp, hvilket
innebaerer at den som kun har en stgttende funksjon i forhold til den som har det primaere
ansvaret for helsehjelpen, ikke har journalfgringsplikt. For eksempel vil en sykepleier ha plikt til
a dokumentere medisiner pasienten tar. Pleieassistenten har imidlertid ikke noe selvstendig

ansvar for a dokumentere, fordi vedkommende ikke yter helsehjelp pa selvstendig grunnlag.

Enhver ansatt som har med pasienten & gjare, og som noterer opplysninger om pasienten i hans

journal, har en plikt til & gi seg til kjenne etter notatene, jfr. pasientjournalforskriften § 7, tredje

1 Far helsepersonelloven tradte i kraft gjaldt det ulike lover avhengig av hvilken profesjon man hadde; blant annet
legeloven for leger, jordmorloven for jordmgdre, lov om fysioterapeuter og mensendiecksykegymnaster mv.
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ledd og helsepersonelloven 8§ 40, andre ledd. Tilkjennegivelsen kan skje enten ved en signatur
eller ved annen type identifisering, som for eksempel stempel. Identifiseringen gjar at annet
helsepersonell, som gnsker kontakt med den som har skrevet journalen, enkelt kan gjare dette.
Nar tilsynslegen har veert pa visitt vil vedkommende notere ned en beskrivelse av pasientens
helsetilstand mv. den dagen. Pa slutten av notatet vil tilsynslegen enten signere med fullt navn

eller med initialer. Saledes kan vedkommende gjenkjennes som den som har skrevet notatet.

Dersom flere profesjonsutagvere gjgr samme observasjon av en pasient, er det tilstrekkelig at en
av dem utfgrer journalfgringen. | de tilfeller der journalferingen er utfart av andre, er det ikke
ngdvendig at annen profesjonsutgver nedtegner de samme opplysningene en gang til. Dersom for
eksempel en radiolog har beskrevet rantgenbilder pé en pasient, kan en annen lege bruke
beskrivelsen i sine videre oppgaver uten at vedkommende behgver a beskrive dem pa nytt.
Forutsetningen ma veere at den legen som har signert pa beskrivelsen er spesialist pa omradet.

Den som har plikt til & fare journal, kan delegere utfarelsen til andre, jfr. helsepersonelloven § 5.
Man kunne for eksempel tenke seg en tilsynslege som dikterte beskrivelser av pasientenes
helsetilstand og helsehjelp. Den dikterte kassetten kunne sa bli sendt til en “’skrivestue”, hvor
legesekretzarer skrev ut beskrivelsen. Saledes ble selve skrivingen av notatet delegert av

tilsynslegen til legesekretaeren.

Ved siden av dokumentasjonsplikten etter helsepersonelloven § 39, er det med
pasientrettighetsloven kommet et tillegg i dokumentasjonsplikten, jfr. pasientrettighetsloven § 3-
5, tredje ledd. Helsepersonell skal, i pasientens journal, nedtegne den informasjon som er gitt.
Dette betyr at all informasjonen pasienten far, enten det er fra lege, sykepleier, hjelpeleier,
fysioterapeut mv., skal dokumenteres i journalen. Hovedhensynet bak denne bestemmelsen er, at
det i saker der det blant annet er sparsmal om erstatningssgksmal, skal vaere mulig a ga tilbake og

se om pasienten faktisk fikk den informasjon vedkommende hadde krav pa etter § 3-2.

| helsepersonelloven er det videre bestemmelser om helseinstitusjoners plikt til & fastsette hvem

som skal gi pasientene informasjon, og hvorledes denne informasjonen skal gis, jfr.

12 En radiolog er en rantgenlege; spesialist i radiologi.
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helsepersonell § 10. Hovedhensynet bak dette er, at pasienten ikke skal motta motstridende eller
forvirrende informasjon fra de ansatte, noe som kan gi et galt inntrykk av helsetilstanden mv.
Hvem pasienten far informasjon av vil selvsagt variere avhengig av hvem som er pa vakt, og det
kan saledes ikke kreves at en pasient knyttes til en spesiell ansatt. Derimot kan det kreves at
ansatte pa én seksjon informerer sine pasienter, mens ansatte pa en annen seksjon har ansvaret for
a informere sine. Dette er ogsa i helsepersonellets interesse, da det er lettere og ogsa tryggere a gi
informasjon til en pasient hvis tilstand man er kjent med. Ved sykehus og sykehjem er det
avdelingsleder som har ansvar for a informere. | dette ligger det, at avdelingsleder har plikt &
informere om spesielle forhold, som for eksempel pasientens rettigheter og plikter.

Helsepersonellet har i tillegg til ansvar for a gi informasjon, ogsa plikt til & sgrge for at pasienter
far innsyn i pasientjournalen, jfr. helsepersonelloven § 41. Ansvaret for at slikt innsyn blir gitt,
ligger hos ... den som har det overordnede ansvaret for journalen etter § 39 ...”. Den som har
det overordnete ansvaret for pasientjournalen er den som gir ”... instruksjon eller rettledning til
annet helsepersonell.”, jfr. helsepersonelloven § 39, fgrste ledd, andre setning. Dette betyr at det
alltid vil vaere en lege som bgr fa oppgaven & vere databehandlingsansvarlig, jfr.
helseregisterloven § 2, nummer 8. Databehandlingsansvarlig vil saledes ogsa ha ansvaret for bade

a gi informasjon samt sgrge for at pasienter far innsyn.

2.4 Innsyn og informasjon; en samlet vurdering

Som vist i kapittel 2.3 eksisterer det en del forskjeller i helsepersonelloven, pasientrettighetsloven
samt helseregisterloven. Ved a studere de tre lovene; pasientrettighetsloven, helseregisterloven
samt helsepersonelloven, ser man at hva man har rett pa informasjon om og innsyn i, avhenger av
hvilken rolle man spiller. Spiller man rollen som pasient, har man rett til innsyn i henhold til en
annen bestemmelse enn om man innehar rollen som den pargrende. Man kan imidlertid ha rett til

innsyn i de samme papirene.
Under er det en oversikt over hvilke rettigheter de ulike rollene gir en person, se tabell 2-4-1. Der

er ogsa helsepersonell tatt med som en selvstendig rolle. Arsaken til det er at bestemmelsene i

helsepersonelloven gjelder helsepersonellets plikter til blant annet & sarge for pasientenes
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rettigheter. Tabellen inneholder saledes bestemmelser om helsepersonellets plikter samt "alle

andres” rettigheter.

Rettighet/ Generelt innsyn Individuelt innsyn Generell Spesiell
plikt Informasjon Informasjon

Rolle

Registrerte Helseregisterloven Helseregisterloven
§ 22 8§ 23 og 24

Pasienten Pasientrettighetsloven Pasientrettighetsloven
§ 5-1, forste ledd § 3-2

Representant Pasientrettighetsloven
§ 5-1, tredje ledd

Pargrende Pasientrettighetsloven Pasientrettighetsloven
8 5-1, fjerde ledd § 3-3

Alle Helseregisterloven Helse-

8§21 Registerloven
§20
Helse- Helsepersonelloven Helsepersonelloven
personell §41 8§10

Tabell 2-4-1 Oversikt over hvilke rettigheter/plikter som fglger med ulike roller

Rollene er i kolonnen til venstre, mens rettighetene og pliktene fremgar av den andre og
etterfalgende kolonner. Helsepersonell er eneste rollen der handlingene i de hayre kolonnene
omfatter plikter. Saledes er det helsepersonellets plikt til & sarge for individuelt innsyn og spesiell

informasjon, se tabell 2-4-1.

Hvilken rolle man spiller vil saledes innebzare at man far ulike rettigheter og/eller plikter.
Ulikheter er imidlertid ogsa a finne innad mellom de to rettighetene innsyn og informasjon. For
det farste kan selve formalet bak og tidspunktet for informasjon og innsyn, veere meget
forskjellig. Mens rett til informasjon er avgjgrende for at en pasient kan veaere med og bestemme
videre behandling samt valg av helsehjelp, vil innsynsretten kunne bli aktuell farst etter at
behandlingen er gjennomfart, eventuelt under behandlingsprosessen, og da naermest som en "rett
til & kontrollere” at alt gar som det skal. Andre tidspunkt der innsyn kan komme pa tale, er nar for
eksempel pargrende gnsker a forsikre seg om at deres familiemedlem/venn blir godt nok ivaretatt,
samt far den behandling og pleie vedkommende har krav pa. Samtidig er dette pa langt neer en
uttgmmende liste over tidspunkter begjeering om innsyn kan komme pa tale. Man kan for

eksempel tenke seg at en datter gnsker & fa en utskrift av "mors” pasientjournal, i tilfelle den
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behandlingen "mor” fikk ikke ga det forventede resultat; kanskje legen ikke gjorde alle
ngdvendige undersgkelser man kunne forvente at vedkommende utfarte, selv om man ikke selv
har helsefaglig utdannelse. | s tilfelle kan det veere aktuelt & vise til de manglende

undersgkelsene dersom "mor” for eksempel skulle fa tilbakefall.

Den andre ulikheten ligger i den plikten som falger helsepersonellet i forhold til pasientene.
Informasjon skal komme uoppfordret, samtidig skal helseinstitusjonen ha innarbeidet rutiner for
hvem og nar informasjonen blir gitt til pasienten. Innsynprosessen pa den annen side, startes ved
at pasienten selv tar initiativet ved a sende en begjeering. Farst da starter helsepersonellets plikter,

ved a samle inn informasjon som sa sendes til pasienten.

For det tredje er selve innholdet i innsyns- og informasjonsprosessen meget forskjellige. Nar en
pasient ber om innsyn, ber pasienten i realiteten om skriftlig materiale helseinstitusjonen har om
ham. Pasienten far ikke bare en kopi av det skriftlige materiale, men vedkommende far det til
"odel og eie”; et skrift han kan lese helt pa egen hand, uten innblanding eller fortolkninger av
noen slag. Informasjonsprosessen forholder seg derimot pa en helt annen méate. Her er det
helsepersonellet som velger ut hva pasienten skal fa vite, og forklarer med egne ord det de vil at
pasienten skal fa vite. De kan dermed foreta en sensur av det skriftlige materialet; det er saledes

helsepersonellet, og ikke pasienten selv, som avgjer hva vedkommende skal fa vite.

Hvilke av disse rettighetene som er mest positive eller negative vil ikke bli diskutert her, men det
er viktig a vere klar over at det er en meget stor og avgjerende forskjell pa det & be om innsyn og
det & fa informasjon. I tillegg er det viktig a stille seg spgrsmalet om hva som har starst betydning
for pasienten, og om dette vil variere avhengig av hvilken helseinstitusjon man er i. Er det
viktigere 4 sette sgkelyset pa hvordan informasjonen blir gitt, heller enn hvor ofte pasientene ber
om innsyn, og henger disse to sammen; er det slik at der pasienten far tilfresstillende informasjon,
blir innsyn overfladig? Uavhengig av om pasienten ber om informasjon eller innsyn, er
forutsetningen imidlertid at bade helsepersonell og pasienten har et dokument med de aktuelle

opplysningene; dokumentet er i dette tilfelle pasientjournalen.
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3 Hvilke faktorer kan pavirke realiseringen av innsyns- og

informasjonsrettigheter?

3.1 Innledning - Tilgjengelighetsfaktorer
Malet med denne oppgaven er blant annet & redegjere for pasienters og pargrendes behov for

innsyn og informasjon, samt undersgke hvorledes de gjer bruk av sine rettigheter. Dermed bestar
undersgkelsen i a redegjere for kommunikasjonsprosessen ved sykehjemmet. | dette inngar ogsa
en undersgkelse av hvorledes de ulike aktgrene gjer bruk av pasientjournalsystemet.
Informasjonssystemet blir saledes den sentrale undersgkelsesenheten. | den forbindelse er det
naturlig & utgangspunkt i de to forfatterne, [Beekman 2001] og [Bing 1982] sine definisjoner av

et informasjonssystem.

[Beekman 2001: 417] definerer et informasjonssystem som ”The collection of people, machines,
data, and methods organized to acomplich specific functions and to solve specific problems.”. |
[Bing 1982: 62] beskrives informasjonssystemet som en ... betegnelse pa de elementene som
samvirker for & overfare eller formidle informasjon fra sender til mottaker”, og det fokuseres pa

at informasjonssystemet inngar som en del av en kommunikasjonsprosess, se figur 3.1.1.

\

Sender Mottager

NI

Figur 3.1.1 ”Informasjonssystemet i kommunikasjonsprosessen ... Spesifisering av informasjonssystemet”, se
[Bing 1982: 62-63].
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Mottager vil i dette tilfellet vaere enten pasienten selv, eller vedkommendes pargrende eller
representant. Sender vil typisk vare en av de ansatte ved sykehjemmet. Nar pasienten gnsker
informasjon om for eksempel helsetilstanden eller helsehjelpen, ma vedkommende ta kontakt
med en av de ansatte. Denne kontakten betegnes i figur 3.1.1 som en “foresparsel”.
Helsepersonellet ma sa finne frem til den aktuelle informasjonen, for sa a gi den til pasienten.
Informasjonen fra helsepersonellet til pasienten utgjer da "utvalget”, se figur 3.1.1. Forespgrselen

og utvalget kan saledes enten veere av skriftlig eller av muntlig karakter.

[Beekman 2001] og [Bing 1982] sine definisjoner av informasjonssystemet er henholdsvis vid og
illustrerende. De to definisjonene utfyller hverandre, og gir en god beskrivelse av hvorledes et

informasjonssystem ved et sykehjem kan forholde seg.

Definisjonen av et informasjonssystem har gjennomgatt en utvikling, og man vil fremdeles finne
ulike definisjoner av informasjonssystemet ofte avhengig av hvilket fagfelt man befinner seg
innenfor. Mange vil umiddelbart tenke pa et informasjonssystem som noe maskinelt, noe som har
med edb & gjare. Dette er delvis riktig, men et informasjonssystem kan ogsa veere et manuelt
system. | dette ligger det at et informasjonssystem kan innebzre bade menneskelig medvirkning
og maskinell behandling, eller bare en av delene. Saledes er bade det papirbaserte
pasientjournalsystemet og det elektroniske pasientjournalsystemet begge deler av
informasjonssystemet ved et sykehjem. Hvordan informasjonssystemet fungerer, vil dermed fa
avgjerende betydning for hvilken informasjon pasienten og vedkommendes pargrende far.
Dersom pasienter og helsepersonell ikke kommuniserer, og/eller pasientjournalsystemet er
utilgjengelig for pasienter og pargrende, vil dette selvsagt fa en innvirkning pa realiseringen av

deres innsyns- og informsjonsrettigheter.

Nar pasienter og pargrende skal be om informasjon og/eller begjare innsyn er det en forutsetning,
at det foreligger kommunikasjonsprosesser mellom de ulike aktgrene; pasienter — ansatte og
pargrende — ansatte og pasient - pargrende. | forsgket pa a skaffe seg mer informasjon eller
innsyn kan pasienter og parerende mgte pa forskjellige hindringer; ansatte som har sa mye a
gjare, at de ikke har tid til & informere ordentlig, pasientjournaler som er uoversiktlige og dermed
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vanskelige a forsta mv. I tillegg kan det forekomme gkonomiske hindre, som for eksempel

utgiftene ved utformingen av en innsynsbegjering.

De hindre pasienter og pargrende kan mgte i sitt forsgk pa a skaffe seg informasjon og/eller
innsyn, kan beskrives med en felles betegnelse; tilgjengelighetshindre. Jon Bing diskuterer
tilgjengelighetsfaktorer i sin bok ”Rettslige kommunikasjonsprosesser, se [Bing 1982]. | denne

oppgaven vil tilgjengelighetsteorien slik Jon Bing beskriver den bli brukt.

Jon Bing behandler begrepet tilgjengelighetsfaktorer ved a beskrive de hindringer man mgater ved
bruk av et informasjonssystem, jfr. [Bing 1982: 86]. Tilgjengelighetsfaktorer er de ... forhold
som skaper kostnader ved bruk av et informasjonssystem.”, se [Bing 1982: 86]; for eksempel tid
og kostnader man bruker pa a finne frem til en bestemt pasientjournal i et pasientjournalsystem,
eller til en bestemt beskrivelse i en pasientjournal. Man kan bruke mye tid fordi
pasientjournalsystemet ikke har noe register som forteller hvor de enkelte pasientjournalene er
plassert. Fordi man for eksempel leter etter en beskrivelse av en bestemt sykdom, kan man bruke
mye tid pa a lete gjennom dokumentene i pasientjournalen, fordi dokumentene ikke ligger

systematisk etter sykdom, men etter dato.

Bing deler tilgjengelighetsfaktorene inn i to kategorier; situasjonsbestemte- og formelle
tilgjengelighetsfaktorer. Situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktorer betegner mer praktiske
forhold enn kostnader i seg selv, men inneholder ogsa et gkonomisk aspekt. For eksempel koster
det penger a fa sendt av garde en begjeering om innsyn (utgifter til papir, blekk, frimerker mv.),
og det koster ogsa penger a kjare til sykehjemmet for sa & innlevere en muntlig begjeering
(utgifter til bensin/billett til kollektiv transport, eventuelle bompengeavgifter mv). Nar det gjelder
de praktiske forholdene ved den situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktoren, vil dette komme til
uttrykk for eksempel dersom en pargrende ma reise langt for & komme til sykehjemmet, for der &
fa informasjon om helsetilstanden og helsehjelpen til vedkommendes nare venn eller
familiemedlem. En figur som illustrerer hva som ligger i begrepet situasjonsbestemt

tilgjengelighetsfaktor kan sees under i figur 3.1.2:
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@konomiske

Situasjonsbestemt forhold
tilgjengelighetsfaktor
Fysisk
Praktiske avstand
forhold

Forstaelighet

Figur 3.1.2 Den situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktoren

De situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktorene fokuserer pa de utgifter og den tiden mottager
bruker til & fremskaffe informasjon. Man bgr imidlertid ogsa se pa senders utgifter og tidsbruk, i
sitt arbeide med & fremskaffe informasjon. Bing diskuterer for eksempel tiden mottager bruker pa
a”... finne frem til boken eller ga til biblioteket hvor boken er oppstilt, osv. Det kan vare
mangelen pa skikkelige registre i en bok, tiden det tar a finne frem til boken eller ga til biblioteket
hvor boken er oppstilt, osv.”, se [Bing 1982: 86]. Nar en pasient eller en pargrende ber om
informasjon og/eller begjeerer innsyn, paligger det helsepersonellet & fremskaffe slik informasjon,
se kapittel 2. Saledes far de ansatte ved sykehjemmet en arbeidsoppgave med a finne frem til
riktig journal og det aktuelle journalnotatet. Dersom journalen er rotete og uoversiktlig, kan de
ansatte bruke mye tid og ressurser pa a finne frem til riktig dokument. Saledes stgter ogsa de
ansatte pa tilgjengelighetsfaktorer. Mitt poeng blir da at tilgjengelighetsfaktorer ikke bare er noe

mottaker opplever, men at de ogsa i noen tilfeller vil oppleves som et problem for sender.

Na er det pasienten og/eller de pargrende som har behov for pasientjournalen, mens det er de
ansatte som ma hjelpe dem med & finne pasientjournalen. Man ma forsta tilgjengelighetsteorien
slik Bing beskriver den dit hen, at man tar utgangspunkt i den som av en eller annen grunn har
behov for informasjonen. Her er det imidlertid to grupper som har behov for informasjon;
pasienter/pargrende og de ansatte. Pasientene og de pargrende har imidlertid primaerbehovet.
Séledes vil det ogsa vaere pasienten/pargrende som stater pa tilgjengelighetsfaktorer i sitt forsgk

pa a skaffe seg informasjon om helsetilstanden og helsehjelpen, se figur 3.1.3.
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Ettersparsel av
informasjon

tilaienaelighetsfaktorer —»

6!

Pasient / Pargrende

Muntlia tilbakemelding {5/\} {3\/}
Skriftlia tilbakemeldina
Aktuelle
{4\/} K dokumenter

Figur 3.1.3 En utvidet modell av Bings ”’Spesifisering av informasjonssystemet”

| sitt forsgk pa a skaffe seg informasjon stater pasienter og pargrende pa tilgjengelighetsfaktorer
(1). De ansatte mottar forespgrselen fra pasienten/de pargrende (2), og finner sa frem aktuelle
dokumenter (3). Ved siden av & fremvise dokumenter (4), kan de ansatte ogsa gi muntlig
tilbakemelding (5) til pasientene/de pargrende. Figur 3.1.3 illustrerer dette. Figur 3.1.3 viser ogsa

at de ansatte inngar som en del av informasjonssystemet beskrevet i 1.3.

En oversikt over de situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktorer som kan pavirke
kommunikasjonsprosessen, av interesse i forhold til min oppgave, kan sees i figur 3.1.3 under.
Nar det gjelder gkonomiske forhold, er det ressurssituasjonen ved sykehjemmet som er sentral,
mens de praktiske forholdene bestar av vanskelig tilgjengelig sprak/handskrift og

rotete/uoversiktlig pasientjournal, se figuer 3.1.3.
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@konomiske Ressurs-
forhold > situasjonen ved
sykehjemmet

Situasjonshestemt
tilgjengelighetsfaktor

Vanskelig

. tilgjengelig
Praktiske sprak/

forhold handskrift

Rotete/
Uoversiktlig
pasientjournal

Figur 3.1.4 De situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktorene pasientene og de pargrende stater pa

De situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktorene pasienten/pargrende stgter pa, utgjer de to
delproblemene ressurssituasjon og informasjonens tilgjengelighet i henholdsvis 3.2 og 3.3. Den
vanskelige ressurssituasjonen ved sykehjemmet kan sees pa som et hinder for de ansatte i den
forstand, at tidspresset forhindrer dem fra a gi pasienter/pargrende informasjon og innsyn.
Samtidig kan man se ressurssituasjonen som et hinder for pasienten/pargrende ved at de ma vente

uforholdsmessig lenge far de far informasjon og/eller innsyn.

3.2 Delproblem 1: Ressurssituasjon

Med ressurssituasjon menes her tid og penger; setter arbeidssituasjonen grenser for hvor mye
helsepersonellet kan gi av informasjon og innsyn, og hva kan sa vere grunnen til at det er slik?
Hvordan pavirker tidspresset mulighetene helsepersonellet har til & sette seg ned og informere og
forklare pasientene? Delproblemet henger saledes sammen med tilgjengelighetsfaktoren
gkonomiske forhold beskrevet i 3.1.

Flere tilsynsrapporter viser til forhold der helsepersonellets arbeidshverdag er meget hektisk, og
hvor de faler de ikke har tid til & sette seg ned og spontant prate med pasientene. En av arsakene
til dette er manglende personell, som blant annet bunner i rekrutteringsproblemer, se blant annet
[Stovner 2001]; antall personell pa ettermiddags- og kveldsvakter medfarer at grupper pa 6
pasienter ved skjermet enhet blir uten tilsyn i perioder. Det er heller ikke uvanlig at det til enhver

tid er ubesatte stillinger, se blant annet [Stange sykehjem 2002].
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Tidspresset kan ogsa fare til at helsepersonellet ikke alltid har tid til & ta seg av pasientene pa en
verdig mate. Et eksempel er pasienter som bindes fast til stoler, riktignok for & unnga at de skal
falle ut. Den underliggende grunnen er imidlertid at det ikke er personell nok til & passe pa at
pasienten sitter stadig. Andre rapporter viser til pasienter som blir usikre av personellmangelen,
fordi de er redd for at de ikke skal fa hjelp nar de ma pa toalettet, se [Cathinka Guldberg Senteret
2001].

Et annet eksempel er rapporter som avdekker utilstrekkelig tilsyn fra tilsynslegen; i en del tilfeller
er tilsynslegen & treffe pa sykehjemmet en gang i uken, noe som ifglge tilsynet er for lite. | en
oppsummeringsrapport for fylkeslegenes tilsyn med helsetjenester til aldersdemente star det blant
annet: "Nar legene i Helsetilsynets kartlegging mener det er behov for 25% flere legetimer i
sykehjem, er dette et moderat krav i forhold til de normer som anbefales av legeforeningen.”, se
[Fylkeslegenes oppsummeringsrapport 2002].

Helsepersonellet ved sykehjemmet har sa mye a gjare, at de faler de har sma muligheter for sosial
kontakt med pasientene, se [Vinderen bo- og servicesenter 2002]. Legen ved hvert enkelt
sykehjem er der sa sjelden, og nar vedkommende farst er der har legen sa mye a gjore, at
vedkommende ikke har tid til & sette seg ned med pargrende og pasient, for a informere dem om
helsetilstanden og helsehjelpen: ”Legen ved sykehjemmet har en dag pr. uke til disposisjon for 85
pasienter, og arbeider ofte 8-9 timer for a fa gjort det mest ngdvendige. En helhetsvurdering
tilsier at legens tid til disposisjon pa sykehjemmet er utilstrekkelig i forhold til oppgavene som
skal ivaretas.”, se [Vinderen bo- og servicesenter 2002]. En annen rapport viser til at
bemanningen ... ved posten er utilstrekkelig pa ettermiddag/kveld”, se [Cathinka Guldberg
Senteret 2001].

Dersom mangel pa ressurser ved sykehjemmet far falger for helsepersonellets plikt til & gi innsyn
og informasjon, eksisterer det en gkonomisk tilgjengelighetsfaktor (se 3.1), som kan fa
konsekvenser for realiseringen av pasienter og pargrendes behov for innsyn og informasjon.

Delproblem 1 blir derfor som fglger:
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Delproblem 1: Er ressursmangel ved sykehjemmet arsak til tidspress for de ansatte, og saledes

med pa & forhindre dem i & gi tilfredsstillende informasjon og innsyn?

3.3 Delproblem 2: Informasjonens form

Informasjonens form deles her inn i to; for det farste har det med det innholdsmessige i
pasientjournalen a gjare. | tillegg dreier informasjonens form seg om hvorledes informasjonen er
strukturert/organisert. | dette tilfellet er det snakk om en papirbasert pasientjournal, som er
organisert som et lgsbladsystem. Nar tilgjengeligheten til informasjonen vanskeliggjeres, kan det
saledes ha sammenheng med forhold vedrgrende bade det innholdsmessige og det strukturelle
mediet. Journalen kan for eksempel veere rotete, og det kan saledes vere vanskelig a finne frem
til et spesielt dokument. Samtidig kan den innholdsmessige tilgjengeligheten vare lav; hvor mye
av innholdet i en journal er tilgjengelig for en person uten helsefaglig bakgrunn; hvor mye forstar
man nar man, uten a ha noen som helst erfaring fra helsevesenet, pa egen hand skal lese en
pasientjournal? Innholdet i en pasientjournal trenger imidlertid ikke bare veere vanskelig
tilgjengelig fordi man ikke forstar det som star skrevet, men ogsa fordi sentrale deler mangler;

journalen blir saledes ufullstendig.

| flere tilsynsrapporter dreier avvik eller merknader seg ofte rundt journalsystemets uorden:
Journalene viste manglende orden og systematikk.”, se [Cathinka Guldberg Senteret 2001],
"Journalene ved sykehjemmet var ikke oversiktlige og ryddige”, se [Grefsen Kjelsas 2001] og
”Journalfaringen tilfredsstiller ikke alle krav som stilles i journalforskriften ... Det foreligger
ikke en samlet journal — pasientopplysninger ble nedskrevet og oppbevart flere steder... ”, se
[Stange sykehjem 2002].

Nar det strukturelle rundt en pasientjournal svikter, blant annet at journalen er rotete og/eller
journalens deler befinner seg ulike steder, farer det til vanskeligheter i forhold til det & ha oversikt
over pasientens helsetilstand. Dette kan igjen gjare det vanskelig for helsepersonellet & informere
pasienten og pargrende om helsehjelpen og helsetilstanden. I hvert fall kan det a gi riktig
informasjon bli vanskelig. Flere sykehjem hadde blant annet svikt i dokumentasjonsrutinene sine
nar det gjaldt demensutredningen og bruken av tvang; ”Samtaler viste at det ble lagt vekt pa a
unnga bruk av tvang/rettighetshegrensning/beskyttelsestiltak. Den tverrfaglige vurderingen av
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tiltak og dokumentasjon er imidlertid mangelfull.”, se [Vinderen bo- og servicesenter 2002], og
”Det ble opplyst at tiltak ble dokumentert, men dette kom ikke konsekvent fram under
stikkprgvegjennomgangen av journaler og kardex”, se [Cathinka Guldberg Senteret 2001].
Hvordan er det mulig som pasient og/eller pargrende a sette seg inn i pasientens helsehjelp og
helsetilstand nar papirjournalen er rotete, uoversiktlig og ufullstendig?

Dersom mangel pa struktur samt vanskelig tilgjengelig sprak far falger for pasienter og
pargrendes bruk av sin rett til innsyn og informasjon, eksisterer det en praktisk
tilgjengelighetsfaktor (se 3.1), som kan fa konsekvenser for realiseringen av pasienter og

pargrendes behov for innsyn og informasjon. Delproblem 2 blir derfor som falger:

Delproblem 2: Kan rot samt vanskelig tilgjengelig sprak i pasientjournalen veere et hinder for

informasjonsutveksling mellom helsepersonell og pasienter og pargrende?
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4 Metode, fremgangsmate og presentasjon av cas

4.1 Innledning
Denne oppgaven omhandler en undersgkelse pa en avdeling ved et sykehjem i Oslo. Veien frem

til en problemstilling, et undersgkelsesopplegg, og til slutt en analyse mv. har krevd en
modningsprosess bade i forhold til det a lese og fortolke juridiske tekster, det a utarbeide gode
intervjuer, sparreskjemaer, samt det a kunne forholde seg til og tolke andre undersgkelser av

interesse og relevans for dette prosjektet.

Problemstillingen i oppgaven barer preg av et tverrfaglig perspektiv. For det farste skal
undersgkelsen avdekke om pasienter og pargrende er opplyst om sin rett til innsyn og
informasjon, om de gjer bruk av denne rettigheten, og hva som eventuelt forhindrer demiatai
bruk sin rett til innsyn og informasjon. Ut fra disse sparsmalene tegner det seg et fjerde, nemlig
hva slags informasjonssystem som eventuelt kan veere med pa & forbedre innsyns- og
informasjonsprosessen. Hvordan prosessen frem mot svarene pa disse spgrsmalene har foregatt,

er hovedtema i dette kapittelet.

Pa et sykehus arbeider det fast flere helsepersonellgrupper enn det gjer pa et sykehjem. For
eksempel har man pa et sykehus hjelpepleiere, sykepleiere og leger, som alle arbeider fast hver
dag. Pa et sykehjem har man sykepleiere og andre omsorgsarbeidere (i mange tilfeller er det
ansatte uten helsefaglig utdannelse), som arbeider fast. I tillegg vil det veere andre typer
helsepersonell tilknyttet sykehjemmet, men som samtidig ogsa vil veere tilknyttet andre
helseinstitusjoner. Et eksempel er en tilsynslege, som besgker sykehjemmet et bestemt antall
dager i uken. Ved a henvende meg til et sykehjem kunne jeg forholde meg til feerre typer

helsepersonell, uten at det ngdvendigvis forringet resultatene mine.

Interessen rundt selve pasientgruppen, var et annet hovedargument som talte for a gjare
undersgkelser ved et sykehjem. Pasienter som er lagt inn pa en langtidsavdeling ved et sykehjem
er meget syke og svake, og de kommer ikke til & reise hjem etter endt opphold. Disse pasientene
skiller seg derfor fra pasienter ved et sykehus. Ogsa det negative mediefokuset flere sykehjem har

veert utsatt for, se 1.4.2, gjorde at sykehjem ble en interessant institusjon & gjere undersgkelser
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ved.

Nar sa valget av undersgkelsessted var gjort, forestod valget av metode; kvantitativ eller
kvalitativ metode. Undersgkelsene skulle foretas ved én avdeling ved et sykehjem, og malet var a
fa en forstaelse av sykehjemmets informasjonssystem, jfr. 1.4; hvordan sykehjemmet praktiserte
innsyns- og informasjonsplikten, og hvordan pasientene og de pargrende gjorde bruk av sine
rettigheter til innsyn og informasjon. Dette gjorde det ngdvendig a gjere seg kjent ogsa med selve
pasientjournalsystemet, for om mulig & oppdage forhold ved systemet, som kunne bidra til & gjare
innsyn og informasjon vanskelig. Samtidig foreld det undersgkelser gjort av pasienter ved
sykehus, samt andre undersgkelser ved andre sykehjem, som konkluderte med at bestemte
faktorer kunne virke inn pa innsyns- og informasjonsprosessen, jfr. 1.4.2. Sist men ikke minst var
jeg opptatt av a avdekke et eventuelt avhengighetsforhold mellom pasienter og helsepersonell,
som ogsa kunne fungere som et tilgjengelighetshinder for pasientene i a be om innsyn og
informasjon, se kapittel 3.

Séledes var det behov for en helhetsforstaelse av alle aspekter rundt fenomenene innsyn og
informasjon, sakalt induktiv tilneerming. Samtidig var det av interesse a undersgke om faktorene
oppdaget i andre undersgkelser, ogsa hadde innvirkning pa innsyns- og informasjonsprosessen
ved dette sykehjemmet, sakalt hypotetisk tilnserming, se [Halvorsen 1993]. Formalet ble derfor
todelt; skaffe en oversikt over innsyns- og informasjonsprosessene, samt avdekke om bestemte

faktorer virket inn pa de nevnte prosessene.

"Et viktig formal med kvalitative studier er & oppna en forstaelse av sosial fenomener pa
bakgrunn av fyldige data om personer og situasjoner”, se Thagaard [1998]. Ulempene med
kvalitative studier er imidlertid, at man ikke kan trekke generelle slutninger fra dem, noe som
gjer at studien ikke blir representativ for hvordan det foregar pa andre sykehjem. Dette er
momenter & huske pa. Selv om det her gjgres bruk av kvantitative metoder, er ikke det forutsatt at
undersgkelsen blir representativ for tilsvarende tilfeller. Jeg hadde ingen oversikt over hvor
mange som ville svare pa sparreskjemaet, og antall respondenter ville bli for lite til at jeg kunne
trekke noen generelle slutninger. Da min undersgkelse forteller noe om hvordan prosessen rundt

innsyn og informasjon foregar pa en avdeling pa et sykehjem, kan jeg ikke trekke generelle
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slutninger om hvorledes innsyns- og informasjonsprosessene forholder seg pa sykehjem generelt
sett, og heller ikke kan man generalisere resultatene til a gjelde for hele sykehjemmet.
Resultatene gir imidlertid en indikasjon pa hvordan prosessen rundt innsyn og informasjon kan

forholde seg pa avdelingen ved sykehjemmet.

”Det viser seg at mange av de svakhetene som hefter ved kvantitative data kan oppveies av de
sterke sidene ved kvalitative data og omvendt. Dette tilsier at vi som forskere ofte vil veere tjent
med & kombinere kvantitative og kvalitative datainnsamlingsmetoder, noe som i faglitteraturen
blir kalt metodetriangulering.”, se [Halvorsen 1993]. Her var det aktuelt & ha en parallell
utnyttelse av kvalitative og kvantitative tilneerminger, ved & kjere spgrreskjemaer mot noen

aktgrgrupper, mens andre ble intervjuet.

Nettopp pa grunn av den negative omtalen sykehjem har fatt i media, hadde det vert interessant a
teste hypoteser i forhold til aspekter rundt innsyns- og informasjonsprosessen ved et sykehjem.
Da det i forskningsmiljgene har vaert en oppfatning av at de ulike tilneermingene; kvalitative og
kvantitative hgrer sammen med bestemte metoder som henholdsvis intervju og spgrreskjema, 1a
det en del usikkerhet rundt hvorvidt ogsa hypotesetesting skulle innga som en del av oppgaven.
Alternativet var a ta med delproblemer under hovedproblemstillingen. Ifglge Hellevik brukes
hypoteseprgving for a teste hypoteser om ”... egenskaper ved det teoretiske universet ved hjelp
av resultater fra et sannsynlighetsutvalg”, se [Hellevik 1999]. Dersom man imidlertid undersgker
forskningspraksis, vil man ifglge Halvorsen veldig sjelden finne en skarp todeling i
tilnermingsmaten, se [Halvorsen 1993]. Valget ble imidlertid a ga for delproblemer, hvilket dels

begrunnes med selve utvalget, se 4.4.

En av arsakene til at denne studien blir sapass smal er tidsaspektet. Dette er en hovedfagsoppgave
som skal gjennomfares i lgpet av et ar. Dermed strekker ikke tiden til for en undersgkelse av et
starre antall sykehjem. Na foreligger det imidlertid data fra to studier, som tar for seg et stort
antall sykehjem, se [Asplan Analyse 2003] og [Sintef 2003], jfr. 1.4.2. Disse brukes som
bakgrunns- og sammenligningsgrunnlag. | EU er det dessuten foretatt to
personvernundersgkelser, som det ogsa er mulig & gjere noen sammenligninger i forhold til, jfr.

1.4.4. Tallene fra de nevnte undersgkelsene er selvsagt mye starre enn de tallene denne
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undersgkelsen kan vise til. Ved & sammenlikne tallene fra denne undersgkelsen med tall fra andre
undersgkelser, kan man imidlertid fa en indikasjon pa om forholdene ved avdelingen ved

sykehjemmet stemmer overens med de forhold som er avdekket i andre undersgkelser.

4.2 Undersgkelsesstedet; et sykehjem og dets informasjonssystem

Denne oppgaven omhandler en undersgkelse gjort pa et kommunalt sykehjem i Oslo.
Sykehjemmet bestar av fem sykehjemsenheter med 14 pasienter pa hver enhet, herunder tre
somatiske enheter, hvorav en har 7 korttidsplasser. En enhet for alderspsykiatriske pasienter og
en enhet for aldersdemente. I tillegg har sykehjemmet to dagsentre, et somatisk og et for personer

med aldersdemens.

Avdelingen denne oppgaven baserer sine undersgkelser pa fra, er en blandet avdeling, hvilket vil
si at det bor bade demente og "klare” pasienter der. P& sykehjemmet er det totalt 19 sykepleiere,
hvorav én av dem arbeider ved avdelingen jeg gjorde undersgkelser ved. | tillegg arbeider det ved
avdelingen fem hjelpepleiere, en omsorgsarbeider samt fire pleieassistenter pa avdelingen.

4.3 Informasjonssystemet ved sykehjemmet

Sykehjemmets informasjonssystem bestar av:
e Informasjonsskriv ved tildeling av plass - skriftlig del
e Pasientjournalsystemet - skriftlig del

e Primarkontakten - menneskelig del

Som det ble lagt vekt pa i 3.1 er menneskene som er involvert i informasjonsprosessen, ogsa a

regne som en del av informasjonssystemet ved sykehjemmet.

Ved siden av sykehjemmets informasjonssystem, eksisterer det ogsa et eget informasjonssystem
mellom pasienten og Bestillerkontoret; i forbindelse med pasientens sgknad om sykehjemsplass.
Bestillerkontoret behandler sgknad om sykehjemsplass; alt fra kontrakter angaende drift av et

sykehjem, til sma bestillinger som tilbud til enkeltpersoner. Til kontoret ligger ogsa ansvaret for
betaling for tjenester, klagebehandling, seknad om sykehjemsplass, sgknad om hjemmetjenester,

det vil si sykepleie, praktisk bistand og tannhelse. Kontoret har blant annet budsjettansvar for
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kjgp og salg av sykehjemsplasser. Idet en pasient far tilbud om sykehjemsplass, sender saledes
Bestillerkontoret ut et informasjonsskriv til pasientene. Informasjonsskrivet fra Bestillerkontoret
inneholder fglgende:

- Et skriv med melding om vedtak om sykehjemsplass

- Etskriv med "Forskrift om vederlag for opphold i institusjon”

- En fullmakt om opplysninger om inntektsforhold, som pasienten ma fylle ut

- Et egenopplysningsskjema, som har betydning for hvor mye pasienten skal betale

for & bo pa sykehjemmet

- Etskjema med opplysninger om fritt sykehjemsvalg.
Skrivet fra Bestillerkontoret inneholder saledes ingen informasjon om pasientens eller de
pargrendes rettigheter og plikter ved sykehjemmet; der henvises ingen steder til spgrsmal

angaende informasjon og/eller innsyn.

Den kontakten pasienten har med Bestillerkontoret oppstar idet pasienten sgker om
sykehjemsplass, og kontakten opphgrer i det pasienten har fatt sykehjemsplass.
Informasjonssystemet mellom pasienten og Bestillerkontoret er interessant fordi det var viktig a
ha en beskrivelse av den informasjonen mottar fra Bestillerkontoret. Dette sarlig fordi det kan fa
innvirkning pa pasienters/pargrendes bruk av sine innsyns- og informasjonsrettigheter, dersom

informasjonen inneholder rettsinformasjon.

Nar pasienten far tilbud om plass ved sykehjemmet, blir det utlevert et informasjonsskriv fra
sykehjemmet. Dette skrivet inneholder blant annet en oversikt over avdelingsledere, nar de ulike
maltidene er, hva man kan ta med seg av egne ting mv. Saledes er dette pasientens farste mate
med sykehjemmets informasjonssystem. Heller ikke her medfglger der henvisninger til de

rettigheter og plikter pasienter og pargrende kan ha ved sykehjemmet.

Idet pasienten blir lagt inn pa sykehjemmet, blir det ogsa opprettet en pasientjournal pa
vedkommende. Sykehjemmets pasientjournalsystem bestar av en papirjournal/mappe pa hver
pasient, som er organisert som et lgsbladsystem. Opplysninger om pasienten lagres saledes ikke

elektronisk. Journalene star i en lasbar tralle som mye av tiden star innelast i medisinrommet.
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Ngkkelen til trallen er gjemt pa et sted alle sykepleierne har tilgang til. De dagene avdelingsleder

sitter pa kontoret sitt, er trallen ofte inne hos henne.

En illustrasjon av pasientjournalsystemet ser slik ut:

SYKEPLEIERAPPORT

JOURNALARK

Trallen med journal En av journalene

Den som har mest bruk for pasientjournalen er legen, og vedkommende kommer tre ganger i
uken. Ellers skriver sykepleierne notater pa pasientene, samt noterer ned prgvesvar, medisiner
mv. Sykepleiernes og legens notater er atskilt i pasientens mappe. | mappeomslaget er det limt

inn et papir som forklarer hvor de ulike dokumenttypene ligger.
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Dette papiret ser slik ut:

Papirart Papirart Omslags-
farge
1 | Journalark Legenotater
2 | Lab.ark Egne praver Rad
Rtg. svar
Eeg
3 | Epikriser - Sykehusinnl. | - Div. GUL
- Poliklinikk - Spesialister
svar
- Cardiol. lab
- Private
- Gastrolab
spesialister
4 | Korre- - Brev BLA
spondanse - Sgknader
- Diverse
5 | Sykepleier - Arkiv HVIT
rapport - Medikasjon

Journalark inneholder legens notater, som for hvert besgk vil inneholde opplysninger om
medikamenter, anamnese®?, kliniske funn samt vurderinger. Notatene ligger lgst foran de andre

omslagene, hvilket betyr at det ikke er noe omslag rundt legenotatene. Lab.Ark star for

laboratoriesvar, og inneholder brev med svar fra ulike laboratorier. Det foreligger ingen sortering

av laboratoriepravesvarene, slik at svar pa urinprgver godt kan ligge mellom ulike svar pa

blodpraver osv.

En epikrise er en beskrivelse av pasientens tilstand nar vedkommende skrives ut av sykehuset.
Denne vil inneholde opplysninger om hva pasienten har veert behandlet for, hvordan

behandlingen virket, samt hvordan pasienten er pa utskrivingsdagen. Korrespondanse kan vere

3 Anamnese er oversikt over en sykdoms forhistorie.
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alt fra pasientens skattekort til regninger vedkommende har betalt. Sykepleierapporten bestar av

hvilke medisiner og hvor store doser av hver medisin pasienten tar mv.

Felles for journalark, lab.ark, epikrise, korrespondanse og sykepleierrapport er at det nyeste
notatet ligger farst. Slik kan man ha en god oversikt over hva som nylig har skjedd med
pasienten. Dersom en pasient har bodd pa et sykehjem i flere ar, er det klart at pasienten vil ha
mange papirer om seg, uavhengig av den medisinske tilstanden til pasienten. Fordi som vi ser av

journalen til pasientene ved sykehjemmet, er det ikke bare helseopplysninger som lagres her.

Ved siden av pasientjournalsystemet har sykehjemmet en rutine pa, at alle pasienter far oppnevnt
en egen primaerkontakt. Primarkontakten er den som har mest med pasienten a gjare, og er den
pasienten kan henvende seg til dersom det er noe vedkommende lurer pa. De pargrende far
saledes informasjon om hvem som er pasientens primaerkontakt, slik at de ogsa kan henvende seg
til vedkommende, dersom det skulle vaere noe de lurer pa. Selvsagt er det ikke noe i veien for at
pasienten og vedkommendes pargrende henvender seg til andre enn primarkontakten, men det er

denne som i farste omgang skal ha den naermeste kontakten med pasienten og de pargrende.

| tillegg til primarkontakten far pasienten en del informasjon fra tilsynslegen og avdelingsleder.
Denne informasjonen avviker imidlertid fra den pasienten far fra primarkontakten i den forstand,
at legen gir mer spesifikk medisinsk informasjon. Primarkontakten kan likestilles med en

stgttekontakt, og blir derfor den naermeste til a farst stille et sparsmal.

Dersom pasientens primarkontakt av en eller annen grunn ikke er pa jobb, og det er noe
pasienten trenger svar pa, kan vedkommende selvsagt henvende seg til en av de andre ansatte.
Den pasienten henvender seg til, skal da ta opp det pasienten lurer pa og svare sa godt han kan.
Na kan det godt hende at den pasienten spar, av kunnskapsmessige arsaker, ikke kan svare pa
spgrsmalet. Da har imidlertid den ansatte plikt & bringe sparsmalet videre til noen som kan svare.
Saledes er det mulig at en pasient blir ngdt til & vente pa svaret. Andre ansatte ved sykehjemmet
blir dermed ogsa en del av informasjonssystemet. Alle de ansatte ved avdelingen hadde mulighet
til & fylle ut sparreskjemaet, hvilket farer over i neste tema; utvelgelse av enheter.
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4.4 Utvelgelse av enheter
Undersgkelsen min baserer seg delvis pa selvseleksjon. Samtidig har utvelgingen av

undersgkelsesstedet og informantene ogsa et element av a veere strategisk. Med selvseleksjon
menes at ... enhetene selv avgjer om de vil veere med i utvalget eller ikke.”, se [Halvorsen 1993:
102]. For a fa tilgang til et sykehjem matte jeg ta telefonisk kontakt med flere sykehjem i Oslo
kommune. Etter fem telefoner, fikk jeg positivt svar fra et sykehjem, og det er det sykehjemmet

jeg baserer undersgkelsene mine pa.

Med strategisk utvalg menes at ... informantene velges ut pa en mate som er hensiktsmessig i
forhold til problemstillingen.” , se [Thagaard 1998: 51]. Jeg @nsket & intervjue pasienter,
pargrende og ansatte ved en avdeling ved et sykehjem. Da sykehjemmet fgrst hadde gitt sitt
samtykke til & veere med i undersgkelsen, var det ledelsen som bestemte hvilken avdeling jeg
skulle fa tilgang til. Dermed vet jeg ikke om denne avdelingen hadde mindre problemer enn de
andre avdelingene, eller om de ansatte var vennligere stilt i forhold til en utenfra mv. Hvilke

konsekvenser det har fatt, vet jeg ikke.

Da det var opprettet kontakt med avdelingen, ba jeg om a fa gjare en undersgkelse i forhold til de
ansatte, pasientene og de pargrende. Avgjarelsen om hvilke pasienter som skulle delta i
undersgkelsen ble tatt av avdelingsleder. Saledes kunne jeg ikke vite om avdelingsleder plukket
ut de pasientene som var vennligst stilt i forhold til sykehjemmet, og dermed utelot pasienter som
var mer kranglevorne og som kanskje ikke ville gi et sa godt inntrykk av sykehjemmet. At jeg
ikke fikk veere med i utvelgelsesprosessen rundt hvilke pasienter som fikk delta i undersgkelsen,
var et av de vilkarene jeg matte akseptere for & kunne gjgre undersgkelser ved sykehjemmet.
Dessuten er det enklere for en som arbeider ved et sykehjem, a vurdere hvem som kan stille opp
til et intervju og hvem som ikke kan det. Avdelingsleder plukket ut de pasientene jeg kunne holde
en samtale med, og det var bare “klare” pasienter som ble spurt om de ville vaere med i
undersgkelsen. Bade pasientene, de pargrende samt de ansatte hadde anledning til 3 takke nei til &

veere med i prosjektet.

| tillegg til sparreskjema mot de ansatte hadde jeg flere samtaler/mater med avdelingsleder.

Samtalene med avdelingsleder ga meg en oversikt over hvordan journalsystemet virket, hvem
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som hadde tilgang til systemet samt hvordan utlevering av helseopplysninger foregar. Den
informasjonen jeg fikk av avdelingsleder var selvsagt preget av hennes syn pa sykehjemmets drift
generelt, og forhold ved avdelingen spesielt. Her oppstar det selvsagt et kildekritisk problem; jeg
gnsker & bruke det avdelingsleder sier, men jeg ma hele tiden ogsa stille meg kritisk til det hun
sier. Samtidig kan jeg ikke veere for kritisk; jeg har ingen grunnlag for a si at det hun forklarer

ikke er tilfelle, se for gvrig diskusjonen rundt kildekritikk i 1.3.

4.5 Spgrreskjemaene
Sparreskjemaer™ forutsetter at problemstillingen er meget presis og gjennomarbeidet. Fordelen

med blant annet sparreskjemaer er, at informasjonsmengden kan reduseres til akkurat det man er
interessert i. Dessuten har man mulighet for a stille samme sparsmal til et stort antall mennesker.
Utfordringen for sparreskjemaer er imidlertid hvilken sparsmalsstilling man skal bruke, samt
hvilke svar man tillater. | sparreskjemaene her er det brukt systematiske spgrsmal og en blanding
av apne og lukkede svar. Med det menes for det farste at ordlyden og rekkefalgen pa sparsmalene
er fastlagt. En blanding av apne og lukkede svar innebaerer at spgrsmalene i sparreskjemaet
inneholder alternative svar som respondenten kan krysse av for. Pa de fleste sparsmalene var det
imidlertid et tilleggssvar "Annet, spesifiser”. Saledes var det mulig a fange opp tilfeller jeg ikke
hadde tenkt pa under utarbeidelsen av spgrreskjemaene. For a unnga for mange misforstaelser
samt unnga muligheten for at enkelte av respondentene kunne fgle seg uvitende, ble det lagt vekt
pa a bruke et sa folkelig ordforrad som mulig. Respondentene fikk mulighet til & uttrykke egne

meninger der det var rom for det.

Sparreundersgkelsen rettet mot de ansatte og de pargrende ble gjennomfart ved sparreskjema.
Avgjarelsen med a kjgre sparreskjemaer mot pargrende, begrunnes i en personvernavgrensning;
sykehjemmet har ikke anledning til & oppgi navn og telefonnummer til de enkelte pargrende, med

mindre de samtykker til en slik utlevering, jfr. personopplysningsloven § 8 (pol).”

4 Sparreskjemaer er selvadministrerte — respondenten leser selv spgrsmélene og noterer sine egne svar pa
sparreskjemaet, se [Halvorsen 1993: 89].

1> Navn og telefonnummer er ikke i seg selv personopplysninger som reguleres i pol § 8. Nér utlevering av et navn
imidlertid gir andre opplysninger, som at vedkommende har en ner venn eller et familiemedlem pa et bestemt
sykehjem, blir navn og telefonnummer likevel & regne som personopplysninger som reguleres i pol § 8.
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Da de pargrendes svar kom via sparreskjema, var det naturlig a ogsa bruke spgrreskjema mot de
ansatte, fordi det da var enklere & sammenligne svarene fra de pargrende og de ansatte. Ogsa
tidspresset pa sykehjemmet tilsa at det ville veere enklere for de ansatte a fylle ut et spgrreskjema,

enn & matte ta seg ti-femten minutter fri for & svare pa spgrsmal fra meg.

Nar man legger opp til en sparreundersgkelse pa en sapass liten arbeidsplass, som avdelingen pa
sykehjemmet er, kan man ikke forsikre seg mot at respondentene snakker sammen og avtaler hva
de skal fylle ut. Dette kan ogsa godt ha veert tilfelle her. Jeg vet ikke hvor mye de ansatte har
diskutert spgrsmalene i sparreskjemaet, og saledes svart "riktig” pa noen av spegrsmalene, fordi de
har fatt svaret fra en kollega. Den samme usikkerheten foreligger i forhold til de pargrende. | og
med at de pargrende hadde anledning til & ta med spgrreskjemaet hjem, kan det ogsa innebzre at
de har spurt sine familiemedlemmer og venner om hva de skulle krysse av for pa enkelte av
spgrsmalene. Dermed kan man ikke vere helt sikker pa at svarene pa hvert sparreskjema er et

resultat av én persons arbeid.

Svarprosenten pa sperreskjemaene var litt lavere enn forventet (atte av minst fjorten
pargrende(antall pargrende kan variere, og saledes er det ikke noe fullstendig tall her), og atte av
elleve ansatte), og det kan vaere mange grunner til det. For det farste ble skjemaene plassert i en
mellomgang inn til avdelingsleders kontor. Saledes er det mulig at noen av de pargrende ikke har
sett skjemaet. Det er imidlertid ikke sikkert at dette hadde noe & si, fordi avdelingsleder var meget
flittig i sin annonsering av prosjektet. Hun patok seg ogsa ansvaret med & informere de pargrende,
samt gi beskjed til de andre ansatte om & informere de paregrende om undersgkelsen. De ansatte er
alle innom kontoret til avdelingslederen minst en gang hver arbeidsdag. Saledes var det nesten
ikke til & unnga a se sparreskjemaene og den store grgnne postkassen de kunne legge de
ferdigutfylte skjemaene i. Arbeidstempoet er imidlertid sapass hgyt, at det ikke er ofte de ansatte
har ekstra tid til a bruke pa utfylling av spgrreskjema. At omtrent 75 % av de ansatte likevel tok

seg tid til & veere med i undersgkelsen, kan man derfor anse som en hgy svarprosent.

4.6 Intervjuene
De ansatte skal gjennom sitt arbeide blant annet sgrge for at pasienter og pargrende far innsyn og

informasjon, de pargrende kan benytte seg av retten til innsyn og informasjon, slik som

pasientene ogsa kan det. De pargrende er imidlertid sterkere bade fysisk og psykisk, enn det
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pasientene er. Saledes har de tre gruppene forskjellige forhold til prosessene rundt innsyn og
informasjon. I tillegg er pasientene bade fysisk og psykisk svakere enn de to andre gruppene, og
sapass gamle, at det var usikkert hvor mye kunnskaper de hadde om innsyn og informasjon.
Pasientene som ble intervjuet har ikke utviklet demens, men lider alle av ulike grader av fysiske
lidelser. Saledes ville det vaere vanskelig for dem a fylle ut sparreskjemaene, i hvert fall a fylle
dem ut alene. Alternativet hadde vart at de hadde fatt tildelt hvert sitt sparreskjema, som de
matte hatt hjelp til & fylle ut. Dersom pasientene hadde fatt hjelp av de ansatte til a fylle ut
spgrreskjemaet, hvordan skulle man da vere sikker pa at det som ble fylt ut faktisk var
pasientenes virkelige mening. Et av poengene med undersgkelsen var & fa pasientenes oppfatning
av prosessene rundt innsyn og informasjon. Saledes matte de ogsa fa anledning til a svare uten at
de fglte seg overvaket. Dermed ble det mest hensiktsmessig & bruke intervju i forhold til

pasientene.

Blant intervjutyper har man blant annet ustrukturert og standardisert intervju. Forskjellen mellom
et utstrukturert og et standardisert intervju er, at det ustrukturerte intervjuet er uformelt samt at
det ikke pa forhand er utarbeidet spgrsmal. Ved bruk av standardiserte intervjuer far alle
respondentene imidlertid de samme sparsmalene, se [Halvorsen 1993]. Her var det viktig at jeg
fikk stilt de samme spgrsmalene til alle pasientene, slik at jeg kunne sammenligne svarene.
Samtidig var det visse tema jeg matte innom i lgpet av intervjuet, slik at & standardisere
intervjuene ville gjgre intervjusituasjonen enklere a gjennomfare. Noen av spgrsmalene var ogsa
ganske like til de spgrsmalene som ble stilt til de pargrende og de ansatte, slik at det ogsa skulle

veere mulig @ sammenligne alle de tre gruppenes svar.

Hvordan pasientene ville reagere pa intervjuene, samt hvilke svar jeg ville fa, var meget uvisst.
Av i alt 14 pasienter fikk jeg intervjue 5, og samtlige er kvinner. Egentlig skulle jeg ogsa ha
intervjuet en mann, men pa grunn av misforstaelser hadde han trodd at jeg skulle komme dagen
for. Da jeg sa kom dagen etterpa var han ikke interessert i @ snakke med meg. At han ikke ville
vaere med pa undersgkelsen var bare for meg a akseptere; a delta i undersgkelsen var en frivillig
handling. Om det ville fatt noen konsekvenser for undersgkelsen dersom han hadde latt seg

intervjue, har jeg ingen forutsetninger for a si noe om.
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Selve intervjusituasjonen foregikk pa pasientenes private rom, med daren lukket. Dermed kunne
de snakke fritt uten at noen lyttet til hva de sa. De var informert om at jeg ikke hadde noe med
sykehjemmet & gjere, og derfor ikke ville "sladre” pa dem. Dette var viktig for meg a fa frem, i
0g med at pasientene skal bo der, mest sannsynlig resten av livet, og derfor er avhengig av et godt

forhold til de som arbeider der.

Nar man skal intervjue er det viktig & pa forhand ha satt seg godt inn i og gvet pa spgrsmalene
man skal stille. I tillegg er det ngdvendig at man har kunnskaper om de menneskene man skal
intervjue. | fglge Thagaard er det viktig med ... erfaring i a takle kompliserte menneskelige
situasjoner ...”, se [Thagaard 1998: 81]. | forkant av intervjuene hadde jeg gvet pa intervjuet jeg
hadde laget. Jeg var ogsa klar over hvilken situasjon pasientene jeg skulle intervjue var i. Forut
for intervjuene hadde jeg ogsa ved flere anledninger vert pa sykehjemmet. Likevel kom det som
en overraskelse pd meg, at jeg ikke kunne forholde meg til de sparsmalene jeg hadde stilt. A
treffe pasientene i gangen, i spisesalen mv. er noe annet enn & besgke dem pa deres egne rom.
Séledes endte det opp med a bli rene samtaler mellom pasientene og meg, der jeg hele tiden matte
passe pa hvilke tema vi var innom, slik at jeg fikk svar pa sparsmalene mine. At situasjonen ble

som den ble, fgrte imidlertid ikke til problemer i forhold til undersgkelsesopplegget.

4.7 Samlede refleksjoner

| etterkant av undersgkelsen er det flere forhold ved selve undersgkelsesopplegget jeg ser kunne
veert gjort annerledes. For det farste var jeg ikke observant nok i forhold til rollen
primarkontakten spiller i forhold til pasientene. En av grunnene til dette var, at jeg ikke tidlig
nok fikk informasjonsmateriell vedrgrende sykehjemmets drift. Selv om jeg hadde hatt flere
samtaler med avdelingsleder hadde ikke forholdet rundt primarkontakten kommet opp. Grunnen
til det var nok at jeg ikke hadde spurt om det, fordi jeg ikke var klar over at en slik ordning

eksisterte.

For det andre var jeg ikke tidlige nok oppmerksom pa Bestillerkontorets funksjon. Saledes hadde
jeg ikke med spersmal i sparreskjemaene og intervjuet angdende informasjonen de pargrende og
pasientene far fra bestillerkontoret. Etter undersgkelsen tok jeg kontakt med Bestillerkontoret og
fikk tilsendt informasjonsmateriell fra dem. Fordi jeg selv fikk tilsendt kopi av de papirene
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pasienter far nar de far sykehjemsplass, har det forhold at spgrsmal angaende Bestillerkontoret

manglet i selve undersgkelsesopplegget, ikke forringet resultatene mine.

A utvikle gode sparreskjemaer har jeg erfart at er tidkrevende og vanskelig. Sparreskjemaene
brukt i forbindelse med denne oppgaven har tatt flere maneder & utforme. Likevel er det i ettertid
mulig a finne sparsmal som hadde veert lurt a stille, men som ikke ble stilt, og spgrsmal som ikke
er stilt like godt som de kunne ha veert stilt. Nar det gjelder intervjusituasjonen ble ikke den som
forventet, se 4.6. | den forbindelse har erfaring vist meg, at uansett hvor godt forberedt man er i

forkan av et intervju, ma man likevel veere oppmerksom mulige uforutsette hendelser.
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5Innsyn og informasjon i praksis

5.1 Innledning
[Schartum&Bygrave 2004: 36] stiller seg spgrsmalet ”Kan vi hevde at folk flest har bestemte

personverninteresser?” De skriver videre at interesseteorien er blitt til blant annet pa bakgrunn av
tidligere konflikter angaende forhold som det er rimelig & klassifisere som personvernsparsmal.
Dermed har interesseteorien et normativt utgangspunkt, og sier primart noe om “eksistensen av
personverninteresser”. Interesseteorien er saledes ikke “testet” pa folk i form av spgrreskjemaer
mv. Dette fordi sparreskjemaer for a teste folks holdninger til personvern vil gi et skjevt bilde av
hva folk egentlig ville ha ment, fordi de fleste ikke har fglt ubehageligheter i forbindelse med
behandling av personopplysninger. Saledes vil folk kunne uttale seg om noe de egentlig ikke har
kunnskaper/erfaringer om, jfr. [Schartum&Bygrave]. Med undersgkelsen min pragver jeg

imidlertid & avdekke pasienters og pargrendes reelle behov for innsyn og informasjon.

| kapittel 2 redegjorde jeg for hensynene bak det rettslige grunnlaget for innsyn og informasjon,
og det rettslige grunnlaget for innsyn og informasjon. Fremstillingen her besvarer
problemstillingen i 1.1 inkludert delproblemstillingene i 3.1 og 3.2, og ferste oppgave blir a
redegjare for de behov pasienter og pargrende har for innsyn og informasjon. Fremstillingen

inneholder derfor bade presentasjon av og diskusjon rundt resultatene.

| fremstillingen som falger foreligger det en redegjarelse for pasienter og pararendes behov for
innsyn og informasjon samt en drgftelse vedrgrende den praktiske gjennomfarelsen av
realiseringen av innsyns- og informasjonsbehovet. Behovet for innsyn og den praktiske
gjennomfarelsen vedrgrende innsynsprosessen, drgftes for seg. Arsaken til det er at jeg kun har
informasjon vedrgrende innsynsbehovet de impliserte har i dag, og ikke hvorledes behovet for
innsyn var eksempelvis forut for og ved innleggelse. En slik inndeling ville imidlertid veert
hensiktsmessig. At inndelingen mangler, er en svakhet ved undersgkelsesopplegget.

Et annet viktig moment som bgr understrekes er hvilken rolle den juridiske fremstillingen i
kapittel 2 har fatt for resten av oppgaven. Utarbeidelsen av undersgkelsesopplegget tok sapass

mye tid, at beskrivelsen og bruken av den juridiske fremstillingen fra kapittel 2 fikk en mindre
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plass i analysedelen enn det som opprinnelig var planlagt. Likevel valgte jeg a beholde kapittel 2
som det var, fordi det gir en innfgring i innsyns- og informasjonsrettigheter —og plikter fra ulike

lovers stasted, se kapittel 2.

5.2 Hvordan realiseres pasienter og pargrendes informasjonsbehov?

Tabell 5-2-1 til 5-2-3 gjengir svarene de pargrende og de ansatte ga i forhold til nar de mener det
er viktigst a fa informasjon.

Tabell 5-2-1 Spgrsmal nr. 13 til de pargrende: Kun fire av de pargrende avga brukelige svar pa
Nar mener du det er viktigst & fa informasjon om . . .
beboerens helse? spersmalet ”Nar mener du det er viktigst a fa

Ranger svarene fra 1-4, der 1 betyr at du i det tilfellet . . o
trenger mest informasjon, mens der du setter 4 mener | informasjon om beboerens helse?”, jfr. tabell 5-

du trenger minst informasjon. 2-1; meningen var at de pargrende skulle sette

Antall som har krysset av . . . , ] )
for verdiene 1-4 fire ulike verdier pa de fire svaralternativene,

Svaralternativer 1 2 3 4

slik at det var mulig & se hvorledes de rangerte

Forut for flyttingen pa L ) . i
sykehjemmet I I de ulike tidspunktenes betydning nar det gjaldt

Rett etter innflyttingen 111

informasjon. Noen av de pargrende satte

Under oppholdet [ | . . - .
imidlertid samme verdi pa mer enn et alternativ,

N4r boperioden er over ]

mens andre ga en verdi til bare ett av
alternativene. Siden syv av de atte ansatte ga brukelige svar pa spegrsmalet, ble det litt vanskelig a
sammenlikne de to gruppenes svar. Nar det gjelder pasientene, ble ikke sparsmalet stilt pA samme

mate til dem. Grunnen er at det ikke var mulig a stille sparsmalene pa en slik mate overfor

pasientene.

Tabell 5-2-2 Spgrsmal nr. 18 til de ansatte: Et eksempel som kan illustrere det er at under
Nar tror du de pargrende trenger mest informasjon .

om beboerens helsetilstand? samtale med en av pasientene "falt

Ranger svarene fra 1-4, der 1 betyr at du i det tilfellet ” o Lo .
trenger mest informasjon, mens der du setter 4 mener | Vedkommende ut”, for sa plutselig a stille

du trenger minst informasjon. sparsmalet “Er det noe jeg kan hjelpe deg

Antall som har krysset av
for verdiene 1-4 med?”, som om vedkommende akkurat hadde

Svaralternativer 1 2 3 4

fatt besgk av en fremmed. Dermed ble det

Forut for flyttingen pa | [ [] L . . _
sykehjemmet viktigere a preve a holde en vanlig samtale

Rett etter innflyttingen [ [l ]
Under oppholdet [ | [ |
Nar boperioden er over | | | [111 | essensielle sparsmal, enn & stille sparsmalene pa

gaende og samtidig forsgke a fa svar pa

en stringent mate etter hverandre. Av tabellene 5-2-1 til 5-2-3 kan man se at de pargrende og de
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ansatte har relativt lik oppfatning av nar det er viktig/mindre viktig med informasjon. Bade de
pargrende og de ansatte gir til sammen uttrykk for at det er ganske viktig med informasjon forut
for innleggelse, jfr. tabell 5-2-1 til 5-2-3.

Tabell 5-2-3 Spgrsmal nr. 19 til de ansatte: En svakhet med dette spgrsmalet er derimot at
Nar tror du de pargrende trenger mest informasjon ) . )
om beoberens helsehjelp? det ikke falges opp med et spgrsmal om hvilken

Ranger svarene fra 1-4, der 1 betyr at du i det tilfellet . . o
trenger mest informasjon, mens der du setter 4 mener | informasjon de pargrende eventuelt savner/har

du trenger minst informasjon.

Antall som har krysset av savnet

for verdiene 1-4
Svaralternativer 1 2 3 |4 ] . o
Forut for flyttingen pé TR T Ved innleggelse rangere bade de pargrende og
Sykehlemr_net ) de ansatte som et tidspunkt der det er viktig med
Rett etter innflyttingen | [ |1
Under oppholdet | L [ informasjon, jfr. tabell 5-2-1 til 5-2-3. Ved
Nar boperioden er over | [[1]]

ankomst til sykehjemmet har bade pasienter og
pargrende behov for praktiske opplysninger; nar er maltidene, hvilke treningstilbud kan de
benytte seg av, har de mulighet for & fa klippet haret pa huset, hvem er primarkontakten, hvor
ofte kommer legen mv. I tillegg kan de ha et behov for informasjon om de rettigheter de kan ha
ved sykehjemmet. Behovet for rettsinformasjon vil avhenge av om de tidligere har fatt slik

informasjon.

Under oppholdet har pasienten og vedkommendes pargrende behov for praktisk informasjon i
forhold til sykehjemmets daglige rutiner; for eksempel vil det vare viktig & fa informasjon om at
primarkontakten har ferie, og dersom det er noe pasienten lurer pa, kan vedkommende henvende
seg til en annen ansatt. Bade de ansatte og de pargrende rangerer dessuten informasjon under

oppholdet som ”ganske” viktig, jfr. tabell 5-2-1 til 5-2-3.

Tidspunktet Nar boperioden er over rangeres av bade pargrende og ansatte som et tidspunkt det
er mindre a viktig & gi informasjon. Grunnen til det kan veere at bade de pargrende og de ansatte
anser tidspunktet for oppholdets slutt for nar pasienten dgr, og regner derfor ikke dette
tidspunktet som et sa viktig tidspunkt for informasjonsutveksling. Her burde man imidlertid satt
inn benevnelsen terminalfasen istedenfor ”Nar boperioden er over”, fordi terminalfasen er et

tidspunkt der informasjonsutveksling er viktig. Dette vil bli diskutert noe senere i fremstillingen.
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Informasjon nar boperioden er over rangeres som mindre viktig av bade de pargrende og de
ansatte. Bakgrunnen for svarene kan veere at begge gruppene likestiller “oppholdets slutt” med
dadsfall. Ved ded er det ikke lenger behov for informasjon angaende helsetilstanden og
helsehjelpen, med mindre man har mistanke om at dgdsfallet var mistenkelig. | et slikt tilfelle vil

man imidlertid koble inn rettsvesenet mv.

Bade de pargrende og de ansatte gir saledes uttrykk for at det er noen tidspunkt der informasjon
er viktigere enn andre. Nar det gjelder pasientene selv, gir ikke de uttrykk for at informasjon er sa
viktig. Informasjonsutveksling kan imidlertid ha betydning for pasientene i alle de fire fasene

beskrevet ovenfor.

Informasjonsutveksling forut for innleggelse kan fa betydning for pasienters og parerendes
informasjonsbehov under oppholdet, og er saledes grunnen til at "forut for innleggelse” tas med i
diskusjonen. Far pasienten legges inn pa sykehjemmet gar det en informasjonsprosess til
pasienten og vedkommendes pargrende fra Bestillerkontoret; herfra gis det beskjed om pasienten

har fatt plass pa et sykehjem eller ikke.

| skrivet fra Bestillerkontoret ligger det et offentlig informasjonsskriv, som gar til bade pasienten
samt vedkommendes pargrende, jfr. 4.3. Skrivet skal ifglge avdelingsleder blant annet inneholde
en oversikt over de rettigheter pasienter og pargrende har ved sykehjemmet. Slik rettsinformasjon

foreligger imidlertid ikke i informasjonsskrivet fra Bestillerkontoret.

Da de pargrende ble stilt spgrsmal om de hadde fatt informasjon om de rettigheter de kunne
inneha, jfr. tabell 5-2-4, krysset to av de atte pargrende som ble spurt av for ”ja”, mens en krysset
av for ”litt”. Deretter ble de pargrende stilt spgrsmalet om nar de fikk rettsinformasjonen.
Samtlige tre krysset av for at de hadde fatt informasjonen “da sykehjemsplass ble tildelt”, som
ma regnes som forut for innleggelse, jfr. tabell 5-2-5. Her burde de pargrende fatt et
oppfalgingssparsmal vedrgrende hvem de ble informert av. At et slikt oppfglgingssparsmal
manglet gir en svakhet i undersgkelsen, fordi det er flere som kan ha gitt en slik informasjon.
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Tabell 5-2-4 Spgrsmal nr. 1,
under rettsinformasjon, til de
pargrende:

Har du fatt informasjon om de
rettigheter du om pargrende kan
ha

Ja |
Litt |
Nei |
Vet ikke

Forut for innleggelse har de aller fleste pasientene veert tilknyttet
hjemmehijelptjenesten. Noen meget fa kommer til sykehjemmet
for opptrening, i etterkant av en behandling/operasjon ved
sykehuset. Disse reiser hjem etter endt rehabilitering. Avdelingen
denne oppgaven baserer sine undersgkelsesresultater pa fra er en

langtidsavdeling, og avdelingsleder har aldri opplevd at noen har

reist hjem etter endt opphold. Dette betyr imidlertid ikke at pasientene ikke kan komme direkte

fra sykehuset til avdelingen, men da er det ikke fordi de behgver opptrening. Uansett er det

bestillerkontoret som informerer pasienten nar vedkommende legges inn, fordi det er

bestillerkontoret som avgjgr om en person far sykehjemsplass eller ikke.

Tabell 5-2-5 Spgrsmal nr. 2,
under rettsinformasjon, til de
pargrende:

Hvis ja, nar fikk du informasjonen

Da sykehjemsplass If
ble tildelt

Da jeg selv baom &
bli opplyst om hvilke
rettigheter jeg som
pargrende kan ha

Jeg visste det pa
forhand

Husker ikke

pargrende, a bli ivaretatt.

Hjemmehjelptjenesten vil ogsa veare en sentral informasjonskanal

for dem som kommer til sykehjemmet hjemmefra.

Uavhengig av om pasientene og de pargrende sier at de savner
informasjon om sine rettigheter ved sykehjemmet eller ikke, bar
de fa slik informasjon. Forut for innleggelse gis imidlertid ikke
slik informasjon. Nar det gjelder behovet for informasjon om

helsetilstanden og helsehjelpen synes dette ut fra svarene til de

Nar det gjelder informasjon ved innleggelse er heller ikke dette noe pasientene gir uttrykk for at

de bryr seg som; hvem som gir informasjon om hva nar, er ikke sa viktig & ha oversikt over.

Pasientene oppgir saledes at de ikke har et informasjonsbehov. Alle pasientene mottar ved

ankomst et informasjonsskriv, som inneholder generelle opplysninger om sykehjemmet og dets

driftsrutiner. I tillegg skal pasientene samt de pargrende gis muntlig beskjed om de rettigheter de

har i forhold til blant annet innsyn og informasjon om helsetilstanden og helsehjelpen. Ifglge

avdelingsleder gis det ogsa ved innleggelse muntlig informasjon om de rettigheter pasienter og

pargrende kan ha. 5-2-4 og 5-2-5.
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Informasjon om de generelle forholdene vedrgrende sykehjemmet far pasienter og pargrende
saledes gjennom et skriftlig hefte om, jfr. 4.3. Ingen av de pargrende som ble spurt, oppgir

imidlertid at de har mottatt rettsinformasjon ved innleggelse, jfr. tabell 5-2-4 og 5-2-5.

Na er det ikke sikkert at de pargrende som har svart pa spgrreskjemaet, er de som fulgte med
pasienten da vedkommende ble lagt inn. Saledes kan rettsinformasjon ha blitt gitt til en annen
pargrende. Pa den annen side gir samtlige pasienter inntrykk av at de ikke er klar over sine
rettigheter. Et argument mot pasientenes opplevelse av a ikke ha fatt rettsinformasjon, kan
imidlertid veere at pasientene ikke husker at de har fatt informasjon om sine rettigheter. Kun fire
av de atte ansatte som ble spurt svarer derimot at de er klar over at sykehjemmet har en plikt til &

gi rettsinformasjon, jfr. tabell 5-2-6.

Tabell 5-2-6 Spgrsmal 51, til de ansatte:  Fem av de pargrende er imidlertid usikre pa om

Visste du at sykehjemmet har en plikt til & rettsinformasjon faktisk blir gitt, to er sikker pa at

informere beboerne og deres nermeste

oargrende om de rettighetene de har ved pasienter og pargrende ikke far rettsinformasjon, mens en

jykem'emmet? | mener informasjon om pasienter og pargrendes rettigheter
a
Nei I helt sikkert gis, jfr. tabell 5-2-7.

Er litt usikker Il

Nar det ikke noteres noe sted at rettsinformasjon blir gitt, samtidig som at man ikke kan henvende
seg til pasienten eller de pargrende og spgrre om de har fatt et skriv inneholdende deres
rettigheter og plikter ved sykehjemmet, kan det vaere vanskelig a holde oversikt over hvorvidt
man har gitt/fatt rettsinformasjon eller ikke. Saledes er det ikke grunnlag for a si at
rettsinformasjon helt sikkert ikke blir gitt ved innleggelse, selv om dette ifglge avdelingsleder

skal vaere en rutine.

Tabell 5-2-7 Spgrsmal 52, til de ansatte:  Hvem som informerer pasienter og pargrende ved

Vet du om det gis informasjon til beboer og | . ] . ]

pargrende om de rettigheter de har ved innleggelse vil variere avhengig av hvor pasienten
sykehjemmet? . . .

1 | kommer fra. Dersom pasienten har hatt hjemmehjelp hos
Nei I . . R C s

Er litt usikker m seg den siste tiden, vil hjemmehjelptjenesten vere den

som informerer pasienten. Har pasienten imidlertid vaert pa sykehuset, vil den som skriver ut

pasienten informere om hva som kommer til & skje videre. Nar pasienten sa ankommer

74



sykehjemmet, er det de som tar imot pasienten som informerer, og da ifglge avdelingsleder ofte

tilsynslegen sammen med avdelingsleder.

Informasjon om pasientens helse vil vaere ngdvendig ogsa i tidsrommet under oppholdet, for
eksempel at pasienten behgver nye briller. Hovedregelen synes a vaere at det er primarkontakten
som skal informere mest, jfr. 4.3. Dette gjar det lettere for de ansatte, fordi de da kan konsentrere
seg om noen fa pasienter, som de da vil kjenne godt. For pasientene betyr det en trygghet & vite at
de har en primarkontakt de kan spgrre dersom det skulle vare noe. Dersom en pasients
primaerkontakt blir syk kan andre ansatte overta, fordi det ifglge avdelingsleder eksisterer rutiner
bade for dokumentasjon av forhold rundt pasienten, samt nedtegnelse av opplysninger om at

informasjon blir gitt.

Ifelge pasientene selv, er det ikke informasjon som er det viktigste; de har en interesse i kunnskap
om egen helse, men faler at den kunnskapen de allerede sitter med er tilfredsstillende for dem. |
og med at dette er pasienter som er innlagt pa en langtidsavdeling ved sykehjemmet, har de

allerede fatt utredet sine diagnoser.

Selv om pasientenes diagnoser ikke endrer seg nevneverdig, kan det veere forhold ved
behandlingsopplegget, utviklingen av helsetilstanden; at pasienten av ulike grunner faler seg

bedre eller darligere, som burde pirre pasientens interesse for informasjon.

Inntrykket er imidlertid at pasientene er mer opptatt av de dagligdagse gjeremalene; pleie, mat og
stell, er viktigere enn hvor mye informasjon de far/har fatt, samt om de far den informasjonen de
ansatte, etter helsepersonelloven har plikt til & gi. En av pasientene sa det ogsa slik: "Det er

egentlig ikke sa mye vits i & gi oss informasjon, vi glemmer det sa fort likevel”.

At pasientene sier at de ikke er sa opptatt av informasjon, behgver ikke & bety det samme som at
de ikke blir informert. Svarene pa spgrsmalet "hvis du informerer beboeren, hvilken informasjon
gir du da?”, indikerer at de ansatte gir informasjon bade angaende utviklingen av helsetilstanden,
om medisiner samt informasjon angaende diagnoser, jfr. tabell 5-2-8. Seks av de ansatte som ble

spurt krysset av for ”inntak av mat og drikke” og "forhold vedrgrende pleie og stell”. Fire av de
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spurte krysset av for ”behandlingsmetoder” og "medisiner”. Kun en ansatt krysset av for

”diagnose”, mens tre ansatte krysset av for "utviklingen av helsetilstanden”.

Om informasjonen pasientene far saledes synes “uvesentlig” for pasientene, er noe annet enn at
de ikke far informasjon. Saledes kan man anta at de ansatte oppfyller sin plikt til & gi pasientene

den informasjon som er “ngdvendig”, jfr. helsepersonelloven § 10 og pasientrettighetsloven § 3-

2, farste ledd.

Tabell 5-2-8 Spgrsmal nr. 23, til de
ansatte:

Hvis du informerer beboeren, hvilken
informasjon gir du da?

Diagnose |
Behandlingsmetoder

For de pargrende stiller forholdet til interessen i
kunnskap seg pa en annen mate enn det gjer for
pasientene. Pa sparsmalet "hva slags informasjon har du

bedt sykehjemmet om & fa?” har fem av de atte

]
Medisiner 1]
Utviklingen av [
helsetilstanden
Inntak av mat og [[T]]]

pargrende som ble spurt, krysset av for at de ber om

informasjon om “utviklingen av helsetilstanden”, mens

drikke . SLar
Forhold vedrarende 1 fire krysset av for ”inntak av mat og drikke”. Tre
El'ﬁfef.g stell krysset av for “behandlingsmetoder”, to for “diagnose”

og to for at de “aldri har bedt om informasjon”. En av
de pargrende skrev under "annet” at vedkommende ber om informasjon vedrgrende “medisiner”,

jfr. tabell 5-2-9.

Tabell 5-2-9 Spgrsmal nr. 11, til de

¢ y Mye kan tyde pa at det er de pargrende som ivaretar
pargrende:

Hva slags informasjon har du bedt pasientenes informasjonsbehov. En av arsakene kan
sykehjemmet om & fa?
Diagnose [
Behandlingsmetoder []
Utvikling av [
helsetilstanden

Inntak av mat og [11]

veere at man som yngre og oppegaende har overskudd
til & be om informasjon, samt kan se behovet for at

enkelte ting blir utredet, mer enn det pasienten selv ser.

drikke Et annet viktig moment er at pasientene (mange av dem
Har aldri bedt om [ o .
informasjon over atti ar) har vokst opp i en annen type

Annet: Om medisiner

informasjonssamfunn enn det som er tilfelle i dag. | dag
eksisterer det et uttall informasjonsmedier, der man har mulighet til & undersgke egne rettigheter.
Informasjonssamfunnet er saledes med pa a skape behov for og holdninger i forhold til
informasjon. Opplysningenes betydning er imidlertid ikke ngdvendigvis sentral for pasientene.

Hvor mye informasjon de far i forhold til hva de har rett pa, er saledes ikke viktig, og om de har
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fatt informasjon om det ene og det andre, er ikke noe de ngdvendigvis husker eller ser pa som

avgjarende for dem selv.

At de pargrende er mest opptatt av utviklingen av helsetilstanden er forstaelig; helsetilstanden
kan blant annet fortelle noe om hvordan pasienten har det dag for dag; er "mor” bedre eller verre;
naermer det seg slutten for "far”; har ikke “mor” spist noe sarlig i dag heller, er sparsmal som alle
har med helsetilstanden og gjere. Som familiemedlem eller nzr venn vil man veere opptatt av

informasjon som sier noe om "hvilken vei” det gar.

Da de ansatte ble spurt om ”nar de pargrende ber om informasjon gnsker de a vite mer om”,

Tabell 5-2-10 Spersmdl nr. 32, til de ansatte:  Krysset atte ansatte av for at de pargrende ber om

Nar de pargrende ber om informasjon gnsker informasjon vedrarende "utvikling av

de & vite mer om:

Diagnose I helsetilstanden”, syv krysset av for

Behandlingsmetoder [T ” . » ,, s

Medisiner i behandlingsmetoder”, seks for "medisiner”, “inntak

Utvikling av LT av mat og drikke” og “forhold vedrgrende pleie og

helsetilstanden

(ljn_ﬂl:ik av mat og LT stell”, jfr. tabell 5-2-10. Kun to ansatte krysset av for
r'KKe

Forhold vedrarende [T at de pargrende ber om informasjon vedrgrende

pleie og stell - o

Annet diagnose”. Saledes samsvarer deres svar med svarene

de pargrende gir; begge gruppene oppgir "utvikling av helsetilstanden”, som informasjon flest ber
om. Samtidig oppgir flere av de ansatte at de pararende ogsa er interessert i opplysninger om

”Behandlingsmetoder”, ”Inntak av mat og drikke” samt "Forhold vedrgrende pleie og stell”.

Svarene til de ansatte jevner seg mer utover de enkelte alternativene enn det svarene til de
pargrende gjar. Dette kan ha sammenheng med forholdet mellom antallet pargrende som er spurt,
og antallet pargrende de ansatte har befatning med. De ansatte svarer i forhold til alle de
pargrende de har blitt bedt om informasjon fra, mens svarene de pargrende gir bare dreier seg

rundt atte personers personlige mening/oppfatning.
Ifelge avdelingsleder gis det beskjed dersom det forekommer vesentlige endringer med pasienten.

Med endringer menes blant annet om pasienten av ulike grunner ma legges inn pa sykehus, eller

dersom pasienten blir mye darligere i lgpet av kort tid mv. At de pargrende uoppfordret far
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informasjon ved endringer, kan vere en arsak til at for eksempel informasjon om diagnoser og
behandlingsmetoder ikke scorer sa hayt i sparreskjemaet, jfr. tabell 5-2-9. Grunnen er at nar
pasienten blir innlagt pa sykehjemmet, har vedkommende tidligere veert i kontakt med enten
fastlege eller sykehus mv. Saledes har det allerede forekommet en utredning av pasientens
lidelser, som de pargrende er inneforstatt med. Skulle pasientens lidelse sa for eksempel spre seg,
skjer det en endring i de pargrendes kunnskaper om pasientens diagnose. Saledes vil de pargrende
ha en interesse i kunnskap om spredningen. Ifglge de ansatte behgver imidlertid ikke de
pargrende & fremme en slik interesse i kunnskap, fordi de uoppfordret far informasjonen de

trenger for & oppdatere sine kunnskaper.

Flere av de pargrende har angitt mer enn ett alternativ som relevant, pa spgrsmalet ”hvordan far

du informasjon om helsetilstanden og helsehjelpen?”, jfr. tabell 5-2-11.

Tabell 5-2-11 Spgrsmal nr. 15, til de Tre av de pargrende krysser av for at ”informasjon gis
pargrende: ) )
Hvordan far du informasjon om helsetilstanden | dersom det har skjedd noe spesielt”, mens to krysser
og helsehjelpen? . . 0o
Jevnlige brev fra sykehjemmet av for at ”informasjon gis uoppfordret av og til nar jeg
Informasjon gis uoppfordret hver gang | mater en ansatt” og “informasjon blir bare gitt dersom
jeg er pa visitt
Informasjon gis uoppfordretav og til || jeg selv ber om det”. En krysser av for at
nar jeg mater en ansatt
Informasjon gis under avtalt mgte med "informasjon gis uoppfordret hver gang jeg er pa
sykehjemmet . . ]
Informasjon blir bare gitt dersom jeg || visitt”, mens en krysser av for ”vet ikke, har aldri
selv ber om det A
Informasjon gis dersom det har skjedd ||| tenkt over spgrsmalet”.
noe spesielt
Vet ikke, har aldri tenkt over |
SApﬂrsi?g'et Her er det viktig & veere klar over at de pargrende

nne

hadde anledning til & krysse av for flere alternativer,
jfr. sparsmalsstillingen til venstre. En av de pargrende har blant annet krysset av for tre for at
”Informasjon gis uoppfordret av og til nar jeg mater en ansatt”, ”Informasjon blir bare gitt
dersom jeg selv ber om det”, og Informasjon gis dersom det har skjedd noe spesielt”. Nar og

hvordan informasjon blir gitt, kan saledes avhenge av type informasjon.

' Under ”Annet” har to av de pargrende kommentarer: (1) Min mann har en “primarkontak”- som fungerer utmerket
—hun er bare fantastisk imgtekommende. (2) Ringer jevnlig og snakker med avdelingsleder.
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Informasjonen som blir gitt uoppfordret "av og til nar jeg mater en ansatt™ kan for eksempel veere
praktiske opplysninger; ”Din mor sitter pa rommet og leser avisen, hun har nettopp spist og ble
stelt for litt over en time siden.” Nar det gjelder informasjon pargrende imidlertid far dersom jeg
selv ber om det”, vil det mest sannsynlig dreie seg om mer spesifikke detaljer, som for eksempel
opplysninger om hvorfor mor ikke har fatt de granne tablettene, men i stedet en ekstra hvit
tablett”. Informasjon som "gis dersom det har skjedd noe spesielt”, vil vare opplysninger

vedrgrende endringer.

Tilsynslegen og sykepleiere informerer uoppfordret dersom det oppstar endringer; bade pasienten
selv og de pargrende blir da informert. Dette gjelder for eksempel dersom en pasient blir sa darlig
at vedkommende ma legges inn pa sykehus. Informasjon utenom slike spesialtilfeller gis dersom
tilsynslegen eller sykepleier blir spurt direkte, noe som ogsa gjelder for avdelingsleder. En
pasient sa blant annet at “min primarkontakt er sa grei, hvis det er noe jeg lurer pa kan jeg sparre
henne.” Ogsa for de pargrende er det mest narliggende a stille spgrsmal til primarkontakten. En
pargrende beskriver det slik (skrevet med egne ord): ”Min mann har en "primarkontakt” som
fungerer utmerket — hun er bare fantastisk imgtekommende”. Samtidig er det ikke alt en
primarkontakt kan svare pa, noe som ogsa blir papekt av en av de pargrende, som kunne tenke
seg “rutinemessige samtaler med lege et par ganger i aret” (et tillegg fra en pargrende pa

baksiden av spgrreskjemaet).

Man kan stille spgrsmal til hvorfor en pargrende savner a kunne ha samtaler med lege et par
ganger i aret. Et annet spgrsmal er om dette er noe som gjelder for flere pargrende. Ingen av de
andre pargrende som ble spurt har oppgitt et slikt savn. Saledes er det ikke pa bakgrunn av mine
resultater grunn til a si at tilsynslegen har sviktet i sin plikt. Samtidig star det i helsepersonelloven
§ 10, forste ledd at den som yter helsehjelp skal gi informasjon til den som har krav pa det, og
helseinstitusjonen skal utpeke den som skal gi slik informasjon. Da det er tilsynslegen som har
det overordnete medisinske ansvaret for pasienten, og det er tilsynslegen som ogsa skal ha den
fulle og hele oversikten over pasientens helsetilstand og helsehjelp, bar ogsa tilsynslegen delta i

mgater med de pargrende angaende pasienten.
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Ca en maned etter innleggelse vil personalet snakke med pasienten og vedkommendes pargrende,
i den hensikt & fange opp eventuelle sparsmal, misforstaelser mv. Dette er en rutine som
sykehjemmet fglger for hver pasient. Pasienten og de pargrende far saledes anledning til & sperre
om ting som de kanskje ikke fikk med seg da pasienten ble innlagt, fordi det da var sa mye
informasjon a fordaye. Pasienten far imidlertid heller ikke her informasjon om sine rettigheter,
med mindre vedkommende ber om det. At sykehjemmet har en slik rutine er meget bra, sa lenge
pasienten og de pargrende far noe ut av det. Nar fire paragrende og samtlige spurte pasienter
imidlertid oppgir at de ikke har fatt rettsinformasjon, enda alle har veert involvert i sykehjemmet i
minst syv maneder*’, kan man anta at sykehjemmet ikke har overholdt sin plikt til & informere om
rettigheter. Nar det gjelder plikt til & gi informasjon vedrgrende helsetilstanden og helsehjelpen er

det ikke grunnlag for & si at sykehjemmet ikke overholder sin plikt.

Dersom pasienten skal reise hjem etter endt opphold, hvilket ifglge avdelingsleder er en rent
hypotetisk situasjon, er det behov for & informere hjemmesykepleien om pasientens
sykdomsbilde, samt pasientens behov. Denne informasjonen gar ogsa til de pargrende, som

avslutter forbindelsen med sykehjemmet, og oppretter en kontakt med hjemmesykepleien.

Et reelt tidspunktet der det imidlertid vil vaere behov for til tider omfattende informasjon, er i
terminalfasen; like fgr pasienten dgr. Dette tidspunktet var ikke satt opp som eget alternativ i
sparsmalet, noe det kanskije burde veert. Samtidig er det ikke ngdvendigvis enkelt for en
pargrende a forestille seg hvordan informasjonsbehovet vil vaere i terminalfasen, og noen vil
kanskje heller ikke tenke pa at den tiden kommer. Dermed er det ikke sikkert at man ville fatt

noen brukbare svar ved & sette “terminalfasen” som et alternativ.

| terminalfasen blir pargrende bedt om a fremme sine gnsker i forhold til hvor mye de vil
involveres; dersom tilstanden forverres i lgpet av natten, gnsker de da a bli tilkalt, vil de ha
beskjed ved den minste endring mv. Saledes foregar det i denne fasen en fortlgpende kontakt

mellom pargrende, lege, sykepleier samt primaerkontakten. For de pargrende og pasienten,

17 p3 sparsmalet "Hvor lenge har den du besgker bodd pa sykehjemmet?” svarer de parerende fglgende: 7 mnd, 8
mnd, 2 ¥ ar, 10 mnd, ca 3 ar, 10 mnd og ca 4 ar. En av de pargrende svarer ikke pa spgrsmalet.
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safremt vedkommende er i stand til & kommunisere med andre, blir det saledes viktig a fa

informasjon som blant annet gjar de involverte i stand til a ta ordentlig farvel.

Innsyn

Da pasientene ble spurt om de hadde et gnske om a lese det sykehjemmet hadde skrevet om dem,
ga de uttrykk for at de ikke var klar over at sykehjemmet noterte noe om dem; at sykehjemmet
farte pasientjournaler var nytt for pasientene. Etter & ha gjort pasientene oppmerksom pa at de
hadde en rett til 4 lese det sykehjemmet hadde skrevet om dem, var det bare en av dem som viste
moderat interesse; vedkommende mente at "det kanskje kunne vert interessant a lese
pasientjournalen”. De fire andre pasientene falte imidlertid ikke noe behov for a lese
pasientjournalene sine. Hvorfor skal de ha lyst til & lese pasientjournalen sin, nar de har det godt
og er forngyd med den behandlingen de far? Pasientene har dessuten lett for & glemme, og de er
mest opptatt av sma ting i hverdagen. Dessuten har de tiltro til de ansatte; dersom det skjer noe

nytt vil de bli informert.

For de pargrende stiller forholdet rundt gnske om innsyn seg litt annerledes enn det gjar for
pasientene. Pa sparsmalet "Har du noen gang bedt om innsyn i pasientjournalen?”, svarer

samtlige pargrende ”Nei”, jfr tabell 5-2-12.

Tabell 5-2-12 Spgrsmal nr. 24, til de Nar de sa blir spurt “Hvorfor har du eventuelt ikke
ﬂi?éﬁ?%ih gang bedt om innsyn bedt om innsyn” svarer to at de ikke vet at de kan be
E‘l f\?ei T om innsyn. To mener at de far god nok informasjon av
C. Husker ikke helsepersonellet, mens tre ikke faler noe behov for &

be om innsyn, jfr. tabell 5-2-13.

81



Tabell 5-2-13 Spersmal nr. 33, til de Nar de pargrende sa blir spurt "Dersom
pargrende:

Hvorfor har du eventuelt ikke bedt om innsyn? | pasientjournalen hadde veert lettere tilgjengelig, ville

8. Jeg visste ikke at jeg kunne ] du da ha lest den?”, svarer fem av atte at "Jeg ville

be om innsyn
b. Jeg far god nok informasjon || lest den uansett”. Selv om ingen av de pargrende har
av helsepersonellet
c. Jeg har ikke fglt noe behov  |[] begjeert innsyn tidligere, foreligger det dermed et
for & be om innsyn . ] o ) ) )
d. Jeg forstar ikke hva som star i gnske om a ha muligheten til a realisere en slik rett til
pasientjournalen likevel ) o C e o
e. Jeg ansker ikke 4 belaste de innsyn. Na er det fremdeles viktig a huske, at

ansatte med merarbeid
f. Jeg har ikke tid til & sette meg

g ,Tr?ng? lese den likevel ikke svarene representativ for befolkningen for gvrig,

sparreskjemaet er utfylt av atte pargrende. Saledes er

og heller ikke for alle de pargrende ved sykehjemmet.
Samtidig finner man tilsvarende tall i andre undersgkelser, se [Data Protection (people) 2003]; av
32 % av innbyggerne i EUs 15 land, som hadde kjennskap til personvernlovgivning, var det i
gjennomsnitt 7 % som hadde begjert innsyn, se ogsa 1.4.4. Tallene fra undersgkelsen i EU er
selvsagt mye starre enn tallene fra denne undersgkelsen, og sammenligningsgrunnlaget ikke det
beste. Pa den annen side kan man ved a sammenlikne to slike undersgkelser, fa en indikasjon pa
hvordan det star til med kunnskaper om blant annet rettigheter til innsyn og informasjon. Man far
saledes en angivelse om at fa er seg bevisst sine rettigheter, og de som har kunnskaper om
rettighetene sine gjer lite bruk av dem.

Konklusjon

Etter & ha gatt gjennom pasienters og pargrendes informasjonsbehov sitter man igjen med et
inntrykk av at det er de pargrende som er mest opptatt av rettighetene rundt informasjon og
innsyn. Pasientene, som rettighetene automatisk tilfaller etter pasientrettighetsloven § 3-2 og § 5-

1, viser ikke selv noen interesse for informasjon og innsyn.

De pargrende mener videre at det er viktigst med informasjon om ”Utvikling av helsetilstanden”
og tidspunktet det er viktigst med informasjon er ”Ved innleggelse”. Videre har de pargrende et
gnske om & ha muligheten til & begjeere innsyn, selv om ingen av de spurte har realisert retten til
innsyn, hvilket kan henge sammen med at flere ikke var klar over at de hadde en slik rett.
Pasientene har ikke behov for a vite sa mye som de pargrende; de er pa sykehjemmet, far litt

informasjon na og da, og gir ikke uttrykk for at de trenger noe mer enn det de har fatt allerede.

82



Dersom de faler de har behov for noe, kan de sparre sin primeerkontakt. De pargrende fungerer
saledes som en form for "oppasser”; de skal sgrge for at pasienten far det vedkommende har

behov for og rett pa.

5.3 | hvilken grad bidrar eksisterende helselovgivning til & realisere
pasienters og pargrendes behov for innsyn og informasjon?

Pasientrettighetsloven er en rettighetslov, helsepersonelloven er en pliktlov mens
helseregisterloven er en lov for behandling av helseregistre, se 2.1. De tre lovene har alle
bestemmelser som sier at pasienten skal ha og de pargrende kan fa innsyn i og informasjon om

helsetilstanden og helsehjelpen, se kapittel 2.

| 5.2 viser imidlertid resultatene fra undersgkelsen at bare tre av de atte pargrende som ble spurt,
har fatt informasjon om de rettigheter de kan ha til innsyn og informasjon ved sykehjemmet, jfr.
tabell 5-2-4 og 5-2-5. Ingen av pasientene kunne huske & ha fatt slik rettsinformasjon. En
forutsetning for at helselovgivningen skal kunne bidra til a realisere et informasjonsbehov er at de
som har behov for informasjon er klar over sine rettigheter etter loven. Dersom kunnskaper om
egne rettigheter ikke er tilstedet, ma man ga ut fra at de som har en plikt til & informere er seg
bevisst sin oppgave. Funnene presentert i 5.2 star saledes i et motsetningsforhold til
helseregisterloven § 23, femte ledd, der det star at den behandlingsansvarlige av eget tiltak skal
”... informere den registrerte om annet som gjgr den registrerte i stand til & bruke sine rettigheter
etter loven ...”. Spgrsmalet er sa hvem som er registeransvarlig ved sykehjemmet, og om dette

ansvaret er klart for de ansatte.

Ifalge avdelingsleder er det "noen pa sykehjemmet” som har ansvaret for pasientjournalsystemet.
Saledes vet ikke avdelingsleder hvem som er databehandlingsansvarlig. Pa sykehjemmet vil
imidlertid ledelsen veere databehandlingsansvarlig etter helseregisterloven § 2 nr. 8, mens

tilsynslegen vil ha det overordnete ansvaret for hver enkelt journal etter helsepersonelloven § 39,
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annet ledd, jfr. farste ledd; det er kun tilsynslegen som kan gi instruksjon eller rettledning

vedrgrende pasientbehandlingen®®.

Pa sparsmalet om i hvilken grad eksisterende helselovgivning bidrar til a realisere pasienters og
pargrendes behov for innsyn og informasjon, kan man veere fristet til & si at det gjgr den teoretisk
sett, men i det virkelige liv gjer den ikke ngdvendigvis det. En av grunnene er at det ikke er
tilstrekkelig & innfare en ny lov i den tro at forhold som har veert i titalls ar, vil endre seg av seg
selv. For at loven skal veere gjennomfarbar ma man ha et system der bade helsepersonell samt
pasienter og pargrende blir ordentlig informert og kanskje ogsa opplert i sine rettigheter og
plikter. Na er bade helsepersonelloven, pasientrettighetsloven samt helseregisterloven relativt nye
lover, slik at det kan tenkes at om en tid vil flere veere seg bevisst sine rettigheter og plikter etter
de gjeldende lover. A skylde pa at loven er ny er imidlertid for tynt; ved innfaring av en ny lov
bar det ogsa falge visse instrukser rundt hvordan man pa best mulig mate skal opplyse de
involverte om de rettigheter og plikter som falger. Dette er sa&rlig viktig i helseinstitusjoner, hvor
man som pasient meget ofte vil fgle seg som den svake part. Man bgr imidlertid ikke male
lovverkets virkning kun basert pa pasienter og pargrendes bruk av sine rettigheter og plikter. Selv
om alle de spurte pargrende og pasientene hadde vaert klar over sine rettigheter, er det ikke
ngdvendigvis gitt at de ville ha benyttet seg av dem.

Konklusjonen blir saledes at eksisterende helselovgivning bidrar til realiseringen av innsyns- og
informasjonsrettighetene i kraft av sin eksistens. Med det menes at innfagring av
helselovgivningen gir visse rettigheter til blant annet pasienter og pargrende (de pargrendes
rettigheter er imidlertid i stor grad avhengig av pasientenes samtykke). Rettighetene etter
helselovgivningen kan likevel vanskelig tilfredsstilles med mindre rettighetshaver er klar over

sine rettigheter samtidig som at de som plikter a sgrge for at rettigheter blir gitt gjar jobben sin.

'8 Dette handler om ansvarsomrader og innarbeidede rutiner; det er alltid en lege som har det overordnede
medisinske ansvaret, og som vil std som ansvarlig dersom noe galt eventuelt skulle skije.
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5.4 Faktorer som kan pavirke realiseringen av innsyns- og
informasjonsrettighetene

5.4.1 Innledning
Flere faktorer kan veere med pa a pavirke realiseringen av pasienters rett til innsyn og

informasjon, og de to faktorene som blir diskutert i denne oppgaven er saledes ikke uttemmende.
Spersmalene ble dessuten besvart ut fra respondentenes ulike forutsetninger og kunnskaper, og

noen av svarene er derfor mer omfattende enn andre.

5.4.2 Ressurssituasjon

| 3.1 redegjorde jeg for [Bing 1982: 86] sin beskrivelse av begrepet tilgjengelighetsfaktorer ved a
beskrive de hindringer man mgter ved bruk av et informasjonssystem. Den situasjonsbestemte
tilgjengelighetsfaktoren(e) som faller inn under denne fremstillingen er av gkonomisk art, jfr. 3.2.
| 3.2 stilte jeg blant annet spgrsmalet om arbeidssituasjonen setter grenser for hvor mye
helsepersonellet kan gi av informasjon og innsyn, og hva som kan veere grunnen til at det er slik?
Og hvordan pavirker tidspresset mulighetene helsepersonellet har til & sette seg ned og informere

og forklare pasientene?

De ansattes tidspress kan ifglge seks av de atte spurte forklares ut i fra i gkonomiske forhold;

innsparinger og darlig lann, jfr. tabell 5-4-1.

Tabell 5-4-1 Spgrsmal nr. 17, til de Innsparingene gjer at sykehjemmet ikke har nok ansatte i

ansatte (&pent spgrsmal) Hver bokstav ) ) ) .

indikerer ett svar fra en ansatt forhold til arbeidsmengde pr. ansatt. | tillegg kan darlig

Hvis du mener dere er for f& ansatte, hva o . -

tror du er grunnen til det lenn fa de falger at feerre helsepersonell er interessert i a
a. Penger

b, Innsparinger arbeide ved sykehjem. Kombinasjonen hgyt arbeidspress

c. @konomiske arsaker, innsparing, | oq dérlig lann pavirker til sammen arbeidspresset de
nedkjeringer

d. @konomiske arsaker, samt at ansatte foler.
situasjonen pa posten er i stadig
endring. Denne endringen falges
ikke opp raskt nok i . o
bemanningssituasjonen De ansatte mener dessuten at gkonomiske arsaker er

e. Alt for lite mennesker som vil

jobbe i helsesektoren (oftest pa grunnen til at fa vil arbeide ved sykehjem generelt. Fem

grunn av lav lann) _ av de ansatte mener at det er for f& hjelpepleiere pa
f.  Mangler folk med helsefaglig
utdanning sykehjemmet, mens fem mener at de i det hele tatt er for
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fa ansatte pa jobb, jfr. tabell 5-4-2.

Tabell 5-4-2 Spgrsmal nr. 16, til de
ansatte

Kan du peke pa noen faktorer som pavirker
arbeidstempoet?

- At vi er for fa sykepleiere pa [
jobb

- At vi er for fa hjelpepleiere pa
jobb

- At legen har liten tid til |
beboerne, noe som gjer at vi ma
gjere mer

- At det i det hele er for fa ansatte
- Beboere som maser

- Beboere som hele tiden trenger
hjelp til praktiske gjgre mal, som
4 ga pa toalettet

- Pargrende som spgr om ting som |
har med beboeren & gjare

- Pargrende som klager over |
forholdene rundt beboeren

- Annet®®

Nar det er for fa ansatte pa jobb blir det selvsagt et
hgyere arbeidspress pa de som arbeider, og de far kanskije
ikke tid til & sette seg ned og prate ordentlig med hver
pasient. Dette bekreftes ogsa av pasientene, som mener de
ansatte har veldig mye a gjere, og at de ma bruke mer tid
pa noen pasienter enn andre. Mye arbeidstid gar saledes
"bort” i praktiske gjgremal, som stelling og mating av de
svakeste pasientene. De som klarer seg selv, i forhold til
praktiske gjeremal som & ga pa toalettet, spise og vaske
seg, far derfor ikke sa mye tid med de ansatte. At de
ansatte ikke kan sette seg ned og prate med noen

pasienter, for sa & forssmme andre mer pleietrengende

pasienter, er forstaelig. Problemet er vel heller at sykehjemmet ikke har nok ansatte slik at hver

pasient far like mye oppmerksomhet som de andre; de som ikke trenger fysiske hjelp til s& mange

gjeremal kan kanskije trenge mer sosialt samveer. Fgrst nar de ansatte har tid til a2 samtale med

pasientene, kan pasientene komme med sine tanker og spgrsmal om for eksempel forhold som

omhandler helsetilstanden eller helsehjelpen.

| tillegg til at de ansatte har liten tid til & prate med pasientene, oppgir tre av de spurte at en av

grunnene til at det er vanskelig a ha oversikt over pasientenes helsetilstand og helsehjelp, bunner

i for liten tid til kommunikasjon ansatte seg imellom, jfr. tabell 5-4-3.

19 p3 alternativet "annet” skrev en av de ansatte falgende: ”Varierende tempo. Ingen dager er like. @nskelig med

hjelp til aktivisering.
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Tabell 5-4-3 Spgrsmal nr. 40, til de Nar tidspresset gjer at de ansatte ikke har tid til & gi
ansatte

Hva er det som eventuelt gjer at det er beskjeder videre til hverandre, vil de ogsa kunne fa
vanskelig & holde oversikt over beboerens o - . o . .
helsetilstand og helsehjelp? problemer med a videreformidle riktige svar til pasientene

a. Pasientjournalen er s& |

stor og uoversiktlig og de pargrende. Dersom en pasient for eksempel har fatt

b. Det blir liten tid til 11 stilt en ny diagnose er dette en viktig beskjed &
kommunikasjon med de
andre helsefaglige videreformidle til de andre ansatte. Sarlig vil det ha
ansatte

c. Detervanskelig a forstd | betydning i de tilfeller pasienten har behov for sterkere
andres handskrift . . . -

d. De andre helsefaglige smertestillende, eller mindre dose av en gitt medisin, og

ansatte gjer for darlige

notater ti, at jeg kan

nyttegjgre meg av dem
e. Det er ikke vanskelig [1]]
f.  Annet® For pasientene er det, som nevnt i 5.2, ikke av betydning

mer av en annen mv.

hvilken informasjon og eller hvor mye informasjon de far. Pasientene har behov for stell, pleie og
annen oppmerksomhet rundt seg selv. De pasientene som ikke har sa mange pargrende kan
oppleve det som svert tungt, & oppdage at de ansatte ikke har sa mye tid til dem. De kan fale seg
ensomme og lite verdt. Kan grunnen til at pasientene sier at de ikke er interessert i informasjon,
begrunnes med at de ikke gnsker & mase pa de ansatte, og kan dette igjen begrunnes i det faktum
at pasientene faler seg avhengig av de ansatte og derfor ikke gnsker a fa et darlig forhold til de
ansatte? A svare pa spagrsmalet blir & spekulere i fakta, hvilket jeg ikke snsker & gjare. Sparsmalet
er imidlertid viktig, og burde nok veert bedre utredet. Pasientene som ble spurt uttrykker
imidlertid at de skjgnner at de ikke kan fa mer oppmerksomhet enn det de far, fordi de ansatte ma
prioritere de svakere pasientene. Nar de "skjgnner” at de ikke kan fa sd mye oppmerksomhet som
de egentlig gnsker, er ikke det ensbetydende med at de er forngyde med situasjonen, men de
aksepterer at slik ma det veere. Det ikke er ressurser nok til at de kan fa den oppmerksomheten de
egentlig gnsker.

Nar pasientene ikke ber om informasjon kan det at en pasient ikke har pargrende, fa

konsekvenser for tilfredsstillelsen av behovet for innsyn og informasjon. 1 5.2 ble det redegjort

2 Annet: Ikke alltid fullstendig rapport. Mange ulike mennesker p& jobb med ulik bakgrunn. Ikke alle vet hva som er
relevant a bringe videre.
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for pasienters og pargrendes behov for innsyn og informasjon. Her kom det frem at det er de
pargrende som er interessert i innsyn og informasjon. Dersom en pasient ikke har pargrende, vil
vedkommende fa oppnevnt en representant. Representanten skal saledes ta seg av de praktiske
gjgremal, som en pargrende vanligvis skjoatter, se kapittel 2. Na kan man stille spgrsmal til hvor
inngaende en representant arbeider med forhold rundt en sykehjemspasient, i forhold til arbeidet
en pargrende vil nedlegge. Spgrsmalet er hypotetisk, og kan ikke fa annet enn et hypotetisk svar.
Man kan anta at en pargrende, som er nart knyttet til pasienten vil gjare mer for pasienten, enn
det en oppnevnt representant ville gjagre. Saledes vil det forhold at de ansatte har liten tid til a
samtale med pasientene ikke ngdvendigvis fa konsekvenser for begjeering om innsyn og

informasjon, men selvsagt kunne pavirke pasientens psykososiale behov.

Pa sparsmal ”Nar jeg er pa sykehjemmet faler jeg at personalet har god tid til & prate med meg”,
svarer fem av de atte pargrende som ble spurt "helt enig”, to er "delvis enig”, mens en er "verken
enig eller uenig”, jfr. tabell 5-4-4.

Tabell 5-4-4 Spgrsmal nr. 7, til de Man kan saledes anta at de pargrende far tid til &8 komme
pargrende

N&r jeg besgker sykehjemmet fgler jeg, at med sine spgrsmal til de ansatte. At de pargrende kan ha i
personalet har god tid til & prate med meg

a. Helt enig I11]] | tankene bare noen spesielle ansatte nar de blir spurt

b. Delvis enig [ 9 . . °

¢, Verken enig/uenig | spagrsmal vedrgrende informasjon de far fra de ansatte, ble
d. Delvis uenig det ikke tatt hgyde for i sparreskjemaet. Nar man spgr om
e. Helt uenig

de pargrende foler de ansatte har god tid til & prate med
dem, vil nok flere av de pargrende tenke pa de ansatte som de som arbeider der til daglig. Slik er
det ogsa for pasientene. Nar de pargrende svarer pa spgrsmal angaende forholdet deres til de
ansatte, vil de fleste mest sannsynlig da ikke tenke pa forholdet sitt til tilsynslegen, men hvordan
forholdet deres er til de som er der til daglig; sykepleiere, hjelpepleiere og pleieassistenter. Dette
gjelder derimot ikke for tilsynlegen, som er der tre ganger i uken. Tilsynslegen har ikke tid til &
prate noe sarlig med verken pasientene eller de pargrende; vedkommende er der tre ganger i

uken, og ved sykehjemmet er det 87 pasienter.
Alle vil imidlertid ikke anse de ansatte, som bare de som til daglig arbeider ved sykehjemmet. Pa

spgrsmalet ”Synes du at du far tilstrekkelig informasjon om helsetilstanden og helsehjelpen?”

svarer en av de pargrende "varierende”, jfr. tabell 5-4-5.
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Tabell 5-4-5 Spgrsmal nr. 17, il de Begrunnelsen for at informasjonen er varierende, er et
pargrende

Synes du at du far tilstrekkelig informasjon | @nske om & snakke med legen selv. P& baksiden av
om helsetilstanden og helsehjelpen? . . 0
a Ja I sparreskjemaet oppgir vedkommende pargrende at det
b. Nei . . .
c. Varierende I hadde veert fint med rutinemessige samtaler med lege et
d. Vetikke i 5
ar ganger i aret.
e. Annet par gang

| 5.2 droftet jeg de svarene de pargrende gir pa spgrsmalet om hvordan de far informasjon om
helsetilstanden og helsehjelpen, jfr. tabell 5-2-19. Svarene de pargrende krysser av for er flere av
dem forskjellige, og man kan undres pa om det foreligger noen rutine for hvordan
informasjonsprosessen skal foregd. | 5.2 skrev jeg at grunnen til at svarene er forskjellige, kan
veere fordi ulik informasjon gis til forskijellige tidspunkt; for eksempel far de pargrende
uoppfordret informasjon kun om vesentlige endringer. Her stiller jeg imidlertid spgrsmal ved om
de ulike svarene fra de pargrende kan veere forarsaket av mangel pa rutine, som igjen bunner i

begrensede ressurser.

Dersom noe nytt/uventet har hendt med pasienten, er det rutine for & kontakte pargrende. I tillegg
er det bare for de pargrende og pasientene a stille sparsmal dersom det skulle veere noe de lurer
pa, og med det arbeidspresset de ansatte har i hverdagen er kanskje dette den beste maten a gi

informasjon pa. Dette er den rutinen de kan tillate seg, pa bakgrunn av de ressursene de er tildelt.

Hva kan man sa si om forholdet mellom ressurssituasjonen ved sykehjemmet, og realiseringen av
pasienter og pargrendes behov for innsyn og informasjon; er det noen sammenheng? Alle de
ansatte ved sykehjemmet, inkludert tilsynslegen har et enormt arbeidspress. Dette fremkommer
av sperreundersgkelsen samt intervjuene med pasientene. Avdelingsleder har ogsa i flere mater
sagt at det er et hgyt arbeidstempo, noe jeg selv ogsa har observert de gangene jeg har veert pa

sykehjemmet.

Bade pasienter og pargrende, med unntak av en, er imidlertid forngyd med den informasjonen de
far. En pargrende nevner derimot et savn etter kontakt med tilsynslegen, hvilket kan vere

2! Den ene pargrende som svarte varierende hadde ogsé en kommentar under annet: Savner & snakke med legen selv.
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forarsaket av at tilsynslegen har mye a gjare; det er imidlertid bare en antagelse, fordi jeg i
resultatene mine ikke har grunnlag for & si noe om tilsynslegens arbeidssituasjon®*. For denne ene
pargrende har ressurssituasjonen fatt en negativ effekt pa realiseringen av behovet for

informasjon.

Man kan fa inntrykk av at pasientene far det de trenger av mat, drikke mv., mens nar det kommer
til det psykososiale behovet er det verre. En av de ansatte sa ogsa®, at "nar det gjelder pleie og
stell er det ikke noe problem a tilfredsstille behovet til pasientene. Det er nar det kommer til det
mer sosiale, at vi far problemer. Vi har ikke tid til & sette oss ned og prate med pasientene.”
Sparsmalet blir da om pasientene ikke ber sa mye om informasjon, fordi de kanskje ikke fgler de

far tid nok til & summet seg til & stille sparsmal fer den ansatte er av garde igjen.

Da de ansatte ble stilt sparsmal i forhold til om pasientene var flinke til & be om informasjon,
krysset syv av atte av for delvis enig”, mens en krysset av for verken enig eller uenig”, jfr.
tabell 5-4-6.

Tabell 5-4-6 Spgrsmal nr. 27, til de Saledes skulle man tro at pasientene ba om informasjon
pargrende . . )
Beboerne er flinke til & be om informasjon | ganske ofte. Pa sparsmalet om hvor ofte pasientene ber
a. Helt enlg H H 2 7 H kL
b.  Delvis enig ni | oem informasjon krysset seks av atte av for "av og til”,
c. L/eer::‘ge“ enig eller | mens to krysset av for “ofte”, jfr. tabell 5-4-7. P&
d. Delvis uenig spgrsmal om hva pasientene gnsket & fa informasjon om,

e. Helt uenig

krysset de ansatte av for “medisiner”, mens bare tre
krysset av for at pasientene er interessert i informasjon om “Utviklingen av helsetilstanden”, jfr.
tabell 5-2-8.

Tabell 5-4-7 Spgrsmal nr. 28, til de At de ansatte oppgir at pasientene ber om mer
ansatte
Beboerne ber om informasjon informasjon enn det pasientene selv mener at de gjar kan
a. Ofte [l ha flere arsaker. Pasientene sa selv at de ikke husker s&
b.  Avogtil [T
g- ijlillqen godt, og derfor sa de ikke sa mye mening i a be om
. r

informasjon, jfr. 5.2. En annen grunn til at de ansatte

22 At tilsynslegen ikke har tatt seg tid til & fylle ut sparreskjemaet kan imidlertid tale for at vedkommende har mye &
gjere. Na vet jeg imidlertid ikke om tilsynslegen har fatt god nok beskjed om undersgkelsen, og kan derfor ikke
bekrefte antagelsen.

% Noe jeg fikk med meg under en uformell prat med en av de ansatte ved sykehjemmet.
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svarer at pasientene ber om mer informasjon enn de selv oppgir, kan bunne i at de ansatte har a

gjere med flere pasienter enn de som ble intervjuet i denne undersgkelsen.

Dersom man gnsker a ta opp noe man lurer pa, er det enklere & gjare det nar vedkommende man
skal sperre har tid til & lytte. Sjansen for at man glemmer noe gker, dersom man ma skynde seg a
komme med sparsmalene for den ansatte ma ”springe” videre. Dette gjelder ogsa for de
pargrende. At de pargrende har sapass liten kontakt med blant annet tilsynslegen trenger
imidlertid ikke & ha noe a si for hvorledes pasienten har det; pasienten trenger ikke a fa det bedre
selv om de pargrende har mer kontakt med tilsynslegen. Poenget er vel heller, at de pargrende
faler en trygghet ved & ha pratet med tilsynslegen. Tilsynslegen kjenner godt til pasientens
helsetilstand og helsehjelp, og kan kanskje gi den beste beskrivelsen av blant annet utviklingen av
helsetilstanden. Pasientenes opplevelse av at de ansatte har mye a gjere ber tillegges vekt, fordi
dette er en trend innenfor sykehjem, se 1.4.2. Saledes kan man konkludere med at
ressurssituasjonen far en innvirkning pa realiseringen av informasjon, fordi pasientene faler de

far for liten tid til a prate med de ansatte.

Nar det gjelder innvirkningen ressurssituasjonen har pa realiseringen av behovet for innsyn, er
den like negativt ladet som innvirkningen av ressurssituasjonen er pa realiseringen av
informasjon. Grunnen er at nar noen ber om innsyn ved sykehjemmet har avdelingsleder forklart
at det far de ved at tilsynslegen og avdelingsleder setter seg ned og gar gjennom journalen
sammen med de pargrende og eventuelt ogsa pasienten. For at man skal fa innsyn, ma man derfor
avtale en tid der bade avdelingsleder og tilsynslege har anledning til 2 mgte. Med det
arbeidspresset som hviler pa bade avdelingsleder og tilsynslege, kan det fales vanskelig a fa til et
slikt ”innsynsmgte”. Et slikt mgte krever forberedelser i forkant, og tar dermed en del av
arbeidstiden til de involverte. Innsyn i den forstand, at de pargrende far pasientjournalen slik at de
kan lese den pa egenhand, eksisterer derimot ikke ved sykehjemmet.

Konklusjonen blir saledes at ressurssituasjonen pa sykehjemmet pavirker er med og pavirker

realiseringen av innsyns- og informasjonsrettighetene pa en negativ mate fordi.
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5.4.3 Informasjonens tilgjengelighet

| 3.3 skrev jeg at informasjonens form her deles inn i to; for det forste har det med det
innholdsmessige i pasientjournalen a gjare. | tillegg dreier informasjonens form seg om hvorledes
informasjonen er strukturert/organisert. Spgrsmalet var s om rot samt vanskelig tilgjengelig
sprak i pasientjournalen kan vare et hinder for informasjonsutveksling mellom helsepersonell og

pasienter og pargrende.

Pasientjournalens struktur og innhold avgjer om informasjonen den innehar er tilgjengelig for
alle, eller bare for noen grupper mennesker, selvsagt forutsatt at den som gnsker tilgang har en
slik rett. Er det for eksempel vanskelig a finne frem i en pasientjournal, kan man si at strukturen
gjer det vanskelig a fa tak i informasjon. Dersom det derimot ikke er vanskelig a finne frem til
beskrivelsen av for eksempel en diagnose, men skriften gjer det vanskelig a tyde det som star der,
kan man si at innholdet i pasientjournalen gjar det vanskelig a fa tak i informasjonen. Har man sa
problemer med bade strukturen og innholdet i pasientjournalen, vil man mest sannsynlig fa store

problemer med a fa tak i den aktuelle informasjonen.

Av de atte ansatte som ble spurt om de hadde tilgang til pasientjournalen, krysset fire av for ”ja”

og fem for ”ja, delvis”, jfr. tabell 5-4-8.

Tabell 5-4-8 Spgrsmal nr. 33, til de Pa spgrsmalet "ma du signere noe sted dersom du tar ut
ansatte
Har du tilgang til pasientjournalen en pasientjournal?”, krysser seks av for "nei”, mens en

a. Ja 11 krysser av for ”ja”, jfr. tabell 5-4-9. Ved & signere gjor

b. Ja, delvis i y ja- Jir. : gnere gjo

c. Nei man det blant annet lettere for en annen a spore opp

d. Vet ikke o

pasientjournalen, dersom vedkommende skulle trenge den

samtidig.
Tabell 5-4-9 Spgrsmal nr. 34, til de Seks av de ansatte som ble spurt mener at det ikke er noe
ansatte

Hvis ja eller ja delvis, m& du signere noe krav til signering nar man tar ut en pasientjournal. Na er
sted dersom du tar ut en pasientjournal?

a Ja | det ikke spesifisert hva som menes med & "ta ut” en
b. Nei T — . . A
e Vet ikke | pasientjournal. Sparsmalet kan derfor ha blitt forstatt dit

hen, at & "ta ut” er a lgfte pasientjournalen ut av trallen se

pa og lese noe, for sa a legge den tilbake.
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Sparsmalet blir sd om de ansatte ogsa da kan ta ut en pasientjournal, og for eksempel gi den

direkte til en pargrende. To av de ansatte krysser av for at de har blitt spurt om innsyn av bade en

pasient samt pargrende. Pa spgrsmalet om hva de ansatte gjorde dersom en beboer ba dem om

innsyn, krysset to av de ansatte av for at ”’jeg henviste til avdelingsleder”, jfr. tabell 5-4-10. Den

ene ansatte som ogsa hadde blitt bedt om innsyn fra en pargrende krysset av for at ”jeg fant frem

pasientjournalen slik at vedkommende kunne lese det som stod der”, jfr. tabell 5-4-11.

Tabell 5-4-10 Spgrsmal nr. 44
Oppfelgingssparsmal etter at de ansatte
har blitt spurt om de noen gang har gitt
beboeren innsyn

Hvis ja, hva gjorde du?

a. Jeg kopierte opp
pasientjournalen

b. Jeg fant frem
pasientjournalen slik at |
vedkommende kunne
lese det som stod der

c. Jeg gikk til
avdelingsleder og spurte
hva jeg skulle gjare

d. Jegsanei

e. Jeg at vedkommende nok
matte sparre en annen

f.  Jeg henviste [
vedkommende til
avdelingsleder

g. Annet

veere skjerpet.

Tabell 5-4-11 Spgrsmal nr. 48
Oppfelgingsspersmal etter at de ansatte
har blitt spurt om de noen gang har gitt
pargrende innsyn

Hvis ja, hva gjorde du?

h. Jeg kopierte opp
pasientjournalen

i. Jeg fant frem |
pasientjournalen slik at
vedkommende kunne
lese det som stod der

j. Jeg gikk til
avdelingsleder og spurte
hva jeg skulle gjare

k. Jegsanei

I.  Jeg at vedkommende nok
matte spgrre en annen

m. Jeg henviste |
vedkommende til
avdelingsleder

n. Annet

Ifalge avdelingsleder er det bare hun og eventuelt
tilsynslegen som kan gi en pasient eller pargrende innsyn.
Med innsyn mener hun da forklaring av innholdet i
pasientjournalen. Saledes kan man stille seg spagrsmalet
om rutinene avdelingsleder har satt opp egentlig fungerer
som de skal. Det er dessuten ganske urovekkende at en
"hvilken som helst” ansatt har anledning til & gi en
pasientjournal til en som ber om den. Da pasientjournalen
inneholder sensitive personopplysninger, jfr.
personopplysningsloven § 2, nummer 8, er det viktig at
man sikrer seg mot at uvedkommende far tilgang pa dem.

Saledes ma rutinene rundt innsyn og informasjon ogsa

Med pasientjournalsystemet sykehjemmet har i dag, kan
dette virke vanskelig. Man har valget mellom & sette
trallen med pasientjournalene inn pa medisinrommet og
dermed sikre at bare de som har ngkkel til medisinrommet
har tilgang til pasientjournalene. En slik plassering av
trallen vil imidlertid gjere det mer tidkrevende for
helsepersonellet & hente en pasientjournal dersom de har
behov for en. Samtidig kan en slik plassering av
journalsystemet gjgre at de som ikke har anledning til a gi
innsyn, heller ikke far gitt innsyn, da de ikke har ngkkel

til medisinrommet.
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Séaledes ma man veie effektivitet, i forhold til at man har pasientjournalene lett tilgjengelig, opp
mot sikring av konfidensialitet; at man unngar at personer som ikke skal ha tilgang til

pasientjournalen, far slik tilgang. Sykehjemmet har for sa vidt tatt en avgjerelse pa dette, ved at
trallen med pasientjournaler star tilgjengelig pa avdelingsleders kontor. Hvorvidt dette er riktig
eller galt blir det ikke anledning til & diskutere videre i denne oppgaven, men sykehjemmet bar

kanskje gjennomga sine rutiner angaende innsyn og informasjon.

Pa spgrsmalet om de ansatte mener pasientjournalen gir en god oversikt over pasientens
helsetilstand og helsehjelp, jfr. tabell 5-4-12. har svarene fordelt seg pa to tilneermet like

svaralternativer; fire har svart helt enig”, mens fire er ”delvis enig”.

Tabell 5-4-12 Spersmal nr. 35 ¢, til de Man kan derfor tolke de ansattes opplevelse av
ansatte
Jeg synes at pasientjournalen gir en god pasientjournalen som en informasjonskilde, som positiv.
oversikt over beboerens helsetilstand og o . .
helsehjelp Nar de ansatte derimot skal utdype hva som eventuelt gjer
a. Heltenig 1] A . .
b, Delvis enig i at det er vanskelig a ha oversikt over pasientenes
c. Verken enig eller uenig helsetilstand og helsehjelp, mener tre av de spurte at det
d. Delvis uenig
e.  Helt uenig har med pasientjournalens form og innhold a gjare, jfr.

tabell 5-4-315.4.2:
e “Pasientjournalen er sa stor og uoversiktlig”
e “Det er ikke alltid fullstendig rapport. Mange ulike mennesker jobber med ulik bakgrunn,
og ikke alle vet hva som er relevant a bringe videre”

e ”Det er vanskelig a forsta andres handskrift”

At en ansatt skriver at det ikke alltid er fullstendig rapport er ikke grunnlag nok for a si at det
faktisk er slik generelt sett ved avdelingen. Det er likevel ikke noe i veien for at avdelingen har et
mgte hvor man kan ta opp eventuelle problemer den enkelte kan ha i forhold til bruk av

pasientjournalen.
Uavhengig av strukturen pa pasientjournalsystemet, svarer fire av de ansatte "helt enig” pa

sparsmalet om de faler de har god oversikt over pasientenes helsetilstand og helsehjelp, mens fire

svarer “delvis enig”, jfr. tabell 5-4-13.
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Tabell 5-4-13 Spgrsmal nr. 39 til de At tre av de ansatte mener at pasientjournalen er med pa a
ansatte

Jeg foler at jeg har god oversikt over gjare det vanskelig a ha oversikt over pasientenes
beboernes helsetilstand og helsehjel . . .
a. Heltenig g : p| I helsetilstand og helsehjelp, kan tolkes dit hen, at de
b. Delvis enig []] - . .
¢, Verken enig eller uenig ansatte skaffer seg oversikt over pasientenes helsetilstand
d. Delvis uenig og helsehjelp pa andre mater enn ved & gé& gjennom
e. Helt uenig

pasientjournalen. En annen mate a skaffe seg informasjon

om pasientene pa, er ved samtale med andre ansatte.

Tre av de atte spurte ansatte mener imidlertid at ”Det blir for liten tid til kommunikasjon med de
andre helsefaglige ansatte”, jfr. tabell 5-4-3 i 5.4.2. Dette innebarer at tre av de ansatte faler de
har for liten tid til & bli oppdatert samt oppdatere andre om pasientenes helsetilstand og
helsehjelp. Hvordan klarer sa de ansatte a ha en god oversikt over beboernes helsetilstand nar
flere mener, at pasientjournalsystemet ikke er egnet til & gi en slik oversikt, samtidig som flere av
de ansatte heller ikke faler de far tid nok til 8 kommunisere med de andre helsefaglige ansatte?
Helsepersonellet kan ogsa skaffe seg den informasjonen de trenger ved a samtale med pasientene
selv, samt de pargrende. Her vil imidlertid ressurssituasjonen fa betydning, se 5.4.2, og de ansatte

ma avgjare hvor mye tid de har til a prate med pasientene, se ogsa 5.1.

| tillegg kan det vere slik at de som faler at pasientjournalsystemet er vanskelig a bruke som
informasjonskanal, samtaler med de andre ansatte. Mens de som ikke fgler de har tid til & samtale
med de andre ansatte, faler pasientjournalsystemet er en god informasjonskanal. At noen av de
ansatte fgler de har mindre tid til & samtale med kollegaene, kan godt vere tilfelle. Derimot virker
det lite trolig at ansattgruppen er delt inn i to grupper, der den ene bruker pasientjournalsystemet
til & skaffe seg informasjon, mens den andre gruppen kommuniserer seg imellom. At noen bruker
det ene kommunikasjonssystemet mer enn det andre, er nok likevel riktig. Saledes kunne det veert
interessant & undersgke hvorledes ansatte pa sykehjem oppdaterer seg selv pa pasientenes

helsetilstand og helsehjelp. En slik undersgkelse er det imidlertid ikke rom for a gjere her.
De vanskelighetene de ansatte oppgir i forhold til at pasientjournalsystemet er rotete, handskrifter

er vanskelig a tyde samt at rapportene er ufullstendige, kan ogsa gjere seg gjeldende nar andre

uten helsefaglig utdannelse gnsker a lese pasientjournalen. Na er det imidlertid ikke slik at de
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pargrende far tiloud om & lese pasientjournalen pa egenhand; de far mulighet til & ga gjennom den
sammen med en eller to av de ansatte, og da helst tilsynslege og en sykepleier/avdelingsleder.
Pasientene og de pargrende har imidlertid en rett til & lese pasientjournalen pa egenhand, jfr.
pasientrettighetsloven § 5-1. Skulle de pargrende saledes lest pasientjournalen pa egenhand, ville
de hatt foran seg et titalls ark med beskrivelse av pasienten pa ulike tidspunkt; det foreligger ikke
noen oversikt/sammendrag over pasientens helsetilstand og helsehjelp. Er de pargrende sa

interessert i a finne noen spesielle resultater, kan det vaere som a lete etter en nal i en hgystakk.

Nar de pargrende sa blir spurt spgrsmalet "Hvilke tiltak tror du ville bidratt til at du hadde tatt i
bruk innsynsretten din mer?”, krysser fire av for falgende: ”En pasientjournal med mulighet for

utskrift av et sammendrag av helsetilstanden og helsehjelpen”, jfr. tabell 5-4-14.

Tabell 5-4-14 Spersmal nr. 34, til de Et sammendrag av helsetilstanden og helsehjelpen til
pargrende _ . o ) i )
Huvilke tiltak tror du ville bidratt til at du pasienten ma ngdvendigvis oppdateres jevnlig, hvilket bar
hadde tatt i bruk innsynsretten din mer? . . . . .

a. En pasientjournal med 1] godkjennes av tilsynslegen. En slik oppdatering vil med

mulighet for utskrift av

et sammendrag av dagens pasientjournalsystem bli vanskelig og tidkrevende.

helsetilstanden og Slik arbeidspresset er beskrevet, se 5.4.2, vil det vare
helsehjelpen

b. Et pasientombud jeg | urealistisk a tro at tilsynslegen har tid til jevnlig a skrive
kune avtalt mgter med,
og som kunne forklart sammendrag av helsetilstanden og helsehjelpen til 87
deler av innholdet i .
pasientjournalen jeg var pasienter.

usikker pa hvordan
skulle forstas

¢. Tilgang til |l Hva kan man s si om forholdet mellom informasjonens
pasientjournalen fra en
PC i sykehjemmets tilgjengelighet ved sykehjemmet, og realiseringen av
lokaler

d. Tilgang pa | pasienter og pargrendes behov for innsyn og informasjon?

asientjournalen via . . 0 . .

',Ontemejtt Siden ingen av de pargrende har begjeert innsyn, er det

e. Andre

vanskelig & bedemme om eventuelle rotete

pasientjournaler ville ha medfert at de ikke hadde fatt den informasjonen de gnsket. Pa bakgrunn
av mine resultater, blant annet at tre av de ansatte skylder pa pasientjournalsystemet som arsak til
at det er vanskelig & ha oversikt over pasientens helsetilstand og helsehjelp, jfr. tabell 5-4-3, samt
min egen erfaring med én pasientjournal avdelingsleder viste meg, hvor hun matte begynne med

a sortere papirer som var lagt feil i pasientjournalen, er det ikke grunnlag godt nok til & pasta at

pasientjournalene er rotete og uoversiktlige.
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Nar det gjelder behovet for innsyn blir konklusjonen er det heller ikke her mulig & si at dersom de
pargrende far lese pasientjournalen vil de fa problemer fordi den er rotete og uoversiktlig. @nsket
til fire av de pargrende som ble spurt, er imidlertid en pasientjournal med mulighet for utskrift av

et sammendrag, noe de ikke uten videre kan fa i dag.

Konklusjonen blir at rotete og uoversiktlige pasientjournaler nok kan vere et hinder for at man
far den informasjon man er leter etter, men jeg har med min undersgkelse ikke klart & vise at slike

hindre eksisterer.

5.5 Kan ny teknologi bidra til & realisere behovet for innsyn og
informasjon?

Av svarene pa sparreskjemaene kom det frem at fire av de pargrende som ble spurt hadde ett
gnske i forhold til tiltak som kunne bidra til at de tok i bruk innsynsretten sin mer:

e En pasientjournal med mulighet for utskrift av et sammendrag av helsetilstanden og

helsehjelpen, jfr. 5.4.3.

Med dagens pasientjournalsystem ville det veere tidkrevende a lage et ssmmendrag av
pasientenes helsetilstand og helsehjelp, og det vil mest sannsynlig heller ikke bli fullstendig. |
5.4.2 ble det redegjort for ressurssituasjonen ved sykehjemmet, og saledes det tidspresset de
ansatte utsettes for i sin arbeidsdag. A kreve at de ansatte i tillegg til allerede palagte
arbeidsoppgaver, skal skrive et sammendrag av hver pasients helsetilstand og helsehjelp, ville
innebzre at mye av arbeidstiden til de ansatte gikk med til papirarbeid. Saledes ville pasientene
fa enda mindre tid sammen med de ansatte, som igjen ville sannsynliggjgre en lavere
tilfredsstillelse av det psykososiale behovet til pasientene. Et sammendrag av helsetilstanden og

helsehjelpen ville ogsa behave jevnlige oppdateringer.

| 1.4 redegjorde jeg for informasjonssystemet som en del av en kommunikasjonsprosess mellom
de ansatte, de pargrende og pasienten. Ressurser ved sykehjemmet kan vanskeliggjgre prosessen
rundt informasjon og innsyn til pasienter og pargrende, se 5.4.2. Sykehjemmet har imidlertid en
plikt til & informere og gi innsyn, jfr. kapittel 2. Spgrsmalet er s om man ved bruk av ny

teknologi kan avhjelpe noe av problemet rundt innsyns- og informasjonsprosessen. | den videre
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fremstillingen foreligger en kort gjennomgang av ulikhetene mellom en kronologisk og en
problemorientert pasientjournal. Deretter falger en redegjarelse for et forslag til hvordan man ved
hjelp av ny teknologi blant annet enkelt kan fa laget et sammendrag av helsetilstanden og
helsehjelpen til pasienten. Her ma det imidlertid presiseres at dette ikke er basert pa mine
resultater, men at det er et forslag til hvorledes et elektronisk pasientjournalsystem kan gi de fire

pargrende det de gnsker.

Medisinske journaler bestar bade av notater som falger en sykdom over tid, samt utviklingen av
en sykdom. Denne sykdommens kronologi avbrytes nar pasienten far en ny sykdom eller det
oppstar betydelig endring i en aktuell sykdom. Slike endringer krever ofte en ny anamnese, og
nye kliniske- og laboratorieundersgkelser. Nye funn skal ogsa journalfares, og helst pa en slik
mate at det er lett & falge det kliniske resonnement som gjar at man skiller den nye sykdommen
fra de gvrige. Medisinsk journalfgring krever derfor bade kronologiske avsnitt, og notater som
skiller mellom starre hendelser. | medisinske journaler er kronologi og disposisjon like viktige.

Problemet er a forene dem i et journalsystem.

Pasientjournalsystemet som anvendes ved sykehjemmet i dag, er kronologisk. Det vil si at
systemet er karakterisert ved fortlgpende notater om symptomer, tegn, diagnoser, behandling og
laboratoriedata. | journalene finner man dagens notat samlet. A fare en journal kronologisk
innebzerer at man fortsetter etter siste notat, og skriver en kombinasjon av det som i gyeblikket
feiler pasienten. Saledes er strukturen pa en kronologisk journal relativt enkel, og begrenser seg
til enkle problemer som kan lgses ved en - 1 visitt. Slike konsultasjoner er det mange av; sma
skader, fremmelegeme i gyet, akutte infeksjoner mv. Ved konsultasjon pa grunn av for eksempel
fremmedlegeme i gyet, trenger man sjelden & ta hensyn til tidligere funn, og saledes sette

symptomene i sammenheng med andre lidelser.
En kronologisk journal inneholder saledes notater om ulike problemer og sykdommer fart om

hverandre, hvilket gjer det vanskelig a skille ut notater om en sykdom, og falge utvikling,

utredning og behandling for hvert problem.
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Nar pasientens lidelse er mer kompleks, hvilket er tilfellet med sykehjemspasientene, kan en
kronologisk journal skape problemer. For en og samme sykdom ma man lete gjennom papirene
etter informasjon om den aktuelle sykdommen. Et ark kan ha informasjon om mange ulike
lidelser. Slik er det muligheter for at legen kan stokke symptomene, og dermed gjere det
vanskelig & sortere dem pa ulike sykdommer. Journalens struktur blir et hinder for en systematisk
vurdering av pasienten. Selv et resymé etter hovedjournalen er ikke ngdvendigvis tilstrekkelig til
a gi full oversikt. Kronologiske journalstrukturer egner seg saledes best til oppbevaring av

informasjon om enkle problemer, se [Bassge&Sgarli 1985].

Med ’ny teknologi” menes blant annet elektronisk pasientjournal (EPJ). EPJ defineres om en
elektronisk fart samling eller sammenstilling av nedtegnede/registrerte opplysninger om en
pasient i forbindelse med helsehjelp” og som ... et personlig medisinsk bibliotek som gir tilgang
til alle aspekter ved en persons sykehistorie”, se [Nystadnes 2002], [Halse og Uthaug 2001:7]

For & kunne diskutere hvorvidt ny teknologi kan bidra til a realisere behovet for innsyn og
informasjon, vil det her bli redegjort for en EPJ som brukes ved et sykehjem i dag, for beskrivelse
av systemet i forhold til en kronologisk pasientjournal se [Bassge 1985]. Hvordan rutinene rundt
innsyn og informasjon foregar ved sykehjemmet som bruker en EPJ, vil det ikke bli gatt nsermere
inn pa. Det elektroniske pasientjournalsystemet blir saledes brukt til & belyse enkelte muligheter
EPJ har fremfor en papirbasert pasientjournal i forhold til realiseringen av behovet for innsyn og

informasjon, for pasienter og pargrende ved sykehjemmet hvor undersgkelsene er blitt foretatt.

Det elektroniske pasientjournalsystemet som det henvises til her, inneholder all informasjon som
er ngdvendig eller relevant for behandling eller pleie av pasienter; registre og oversikt over
personkartotek, personalia, journaltekst, avtalebok, sykemeldinger, resepter, resymé og utskrifter,
laboratorier, analyser og analysesvar, generell informasjon til personer og pargrende,
tilgjengelige leger og bedriftshelsemodul, se [Bassge 1985]. Pasientjournalsystemet tilfredsstiller

saledes kravet i pasientjournalforskriften § 8.

Dette elektroniske pasientjournalsystemet er av interesse er, fordi det er problemorientert. Et

problemorientert pasientjournalsystem gir en unik oversikt over pasientens sykdomsbilde, fordi
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det gjer det mulig a lagre opplysninger om de ulike sykdommene en pasient har, hver for seg.
Dersom en pasient for eksempel far diagnosen diabetes, opprettes diagnose diabetes, for sa a
legge inn opplysninger relatert til denne sykdommen: journaltekst, laboratoriesvar mv. Nar legen
er pa sykehjemmet neste gang, kan vedkommende lese hvilke funn som ble gjort sist, for sa &
sammenlikne dem med dagens funn. Nar undersgkelsen er ferdig vil legen kunne ha enda flere
opplysninger om diabetes til pasienten. Saledes vil legen til slutt sitte med en fullstendig oversikt
over pasientens diabetes, samt hva som har blitt gjort ved hver konsultasjon. Dersom pasienten
senere for eksempel far hgyt blodtrykk, vil legen opprette en ny diagnose "hypertensjon”. Nar
legen sa kommer pa visitt er det bade lett & fa oversikt over de ulike diagnosene til pasienten,
samt se det som ble gjort ved siste konsultasjon. At pasientjournalen gir en god oversikt over de
ulike sykdommer pasienten har, samt hvilke behandlingsmetoder pasienten har gjennomgatt er av
avgjerende betydning nar pargrende skal sette seg inn i helsetilstanden og helsehjelpen til

pasienten.

Med den EPJ som her er presentert har man mulighet for a fa oversikten over helsetilstanden og
helsehjelpen, uten at det kreves noe sarlig ekstra arbeid. Sammendrag kan endres ved at man kan
foreta tilfayelser og redaksjonelle endringer. Redigeringen er dessuten interaktiv med pasientens
journaltekst, diagnoser, medikamenter og laboratoriefunn. Nar helsepersonell gnsker a fa frem et
sammendrag kan vedkommende velge at et eller flere elementer skal vaere med, jfr. figur 5.5.1. 1
komponentfeltet kan man velge hvilke deler av journalteksten man gnsker & ha med i

sammendraget. Saledes kan man fa et ssmmendrag slik som det i figur 5.5.1.
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Figur 5.5.1 Resymébildet etter Yedigering. Tidligere, redigerte sammendrag er flyttet til

visningsfeltet. Teksten blir lagret, \flyttet og flettet ndr man klikker REDIGER OG LAGRE

KLADDEN.
Her har elementene "Tidligere sykdommer”, "Familie og sosialt” samt "Kliniske funn” blitt valgt
ut til & veere med i sammendraget. Saledes kan helsepersonell sette sammen et sammendrag med
de elementer de pargrende er interessert i informasjon om. Dersom de pargrende for eksempel
gnsker oversikt over alle tidligere sykdommer, samt pasientens prognoser, kan helsepersonellet
"klikke” seg frem til et resultat de pargrende blir forngyd med. Dermed blir det ogsa enklere for
de ansatte 4 informere de pargrende; ved a lese sammendraget kan de ansatte pa en effektiv mate
sette seg inn i pasientens helsetilstand og helsehjelp. De pargrende kan fa sitt gnske oppfylt,

samtidig som det ikke vil koste de ansatte sa mye ekstra arbeid.
Nar det gjelder kostnader vil det selvsagt koste en del & innfare et nytt pasientjournalsystem.

Selve pasientjournalsystemet har en pris, og i tillegg kommer innkjgp av tekniske installasjoner

som maskiner, server mv. Dessuten vil sykehjemmet fa kostnader tilknyttet oppleering og forhold
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som vil skylde at helsepersonellet mest sannsynlig vil arbeide saktere i en opplaeringsperiode. A
venne seg til et nytt pasientjournalsystem, som ikke bare er annerledes i den forstand at det er
elektronisk, men ogsa at det er organisert pa en annen mate enn det gamle systemet, ved at det er

problemorientert, vil innebare opplaering.

Ved avgjgrelsen om man skal beholde det gamle pasientjournalsystemet eller innfare et nytt
elektronisk system, ma man imidlertid ikke bare se pa kostnadene ved innfgringen av det nye
systemet, men ogsa pa hva man i lengden vil tjene pa at man installerer et elektronisk
problemorientert pasientjournalsystem.

Konklusjonen blir saledes at en EPJ kan gi en bedre oversikt over pasientenes helsetilstand og
helsehjelp, og saledes ogsa gjare det enklere for helsepersonell a gi korrekt informasjon. Samtidig
kan en EPJ muliggjare for at pasientene og/eller de pargrende kan fa et ssmmendrag av
helsetilstanden og helsehjelpen. Disse forhold er imidlertid enda ikke undersgkt empirisk.

5.6 Avsluttende vurdering

Informasjonssystemet i min oppgave er en del av en kommunikasjonsprosess mellom pasient og
helsepersonell og mellom pararende og helsepersonell, jfr. 1.4 og kapittel 3. | dette ligger det
blant annet at de pargrende og pasientene far informasjon de ber om fra helsepersonellet.
Pasientene viser imidlertid ikke en interesse for informasjon, men er mer opptatt av de daglige
gjeremalene. Svarene til pasientene som ble intervjuet stemmer ikke overens med de svarene de
ansatte gir angaende pasientenes spgrsmal om informasjon, og i 5.2 diskuterer jeg blant annet

mulige grunner til at svarene er forskjellige.

De pargrende som ble spurt viser en interesse for det & be om informasjon, og de er rimelig
forngyd med den informasjonen de far, se 5.2. Her stemmer ogsa svarene fra de pargrende med
svarene fra de ansatte vedrarende hva slags informasjon de pargrende har behov for.

Sykehjemmet gir innsyn i pasientjournalen ved at pasienter og pargrende kan fa gjennomga

pasientens helsetilstand og helsehjelp sammen med tilsynslegen og/eller avdelingsleder. En slik

form for innsyn kan muliggjere for sensur av deler av innholdet i pasientjournalen. Slik sett far

102



ikke pasientene og de pargrende innsyn slik innsyn er definert etter helseregisterloven og
pasientrettighetsloven, se 5.2 og kapittel 2. Na har ikke dette hittil veert et problem for pasientene
og de pargrende som ble spurt, fordi de til na ikke har begjert innsyn jfr. tabell 5-2-12 og 5-2-13.
At de pargrende ikke har begjeert innsyn, kan vanskelig begrunnes med at de ikke vet at de har en
slik rett, fordi dette kun gjelder to av de pargrende som ble spurt, jfr. tabell 5-2-12. Samtidig er
det kun tre av de pargrende som har blitt informert om sine rettigheter ved sykehjemmet, jfr. 5.2.
Som jeg skrev i 5.2 stemmer resultatene mine overens med resultater fra undersgkelser i EU og
resultatene fra en undersgkelse i Norge, jfr. henholdsvis [Data Protection (people) 2003] og
[Haug 2004], se ogsa 1.4.4.

A vise at helselovgivningen bidrar til & realisere pasienter og péargrendes rettigheter til innsyn og
informasjon var vanskelig. Grunnen er at selv om en lov innenfor helse vedtas, har man ingen
garantier for at den vil bli fulgt av dem loven gjelder for; det er opp til helseinstitusjonene a lage
seqg rutiner slik at de holder seg innenfor helselovgivningens rammer. Tilsynsmyndighetene
falger ogsa dette opp med jevnlige tilsyn. Likevel viser det seg, at flere av de pargrende samt alle
pasientene som ble spurt, ikke er blitt informert om de rettigheter de kan ha ved sykehjemmet. En
slik informasjonsplikt ligger hos sykehjemmet. | 5.3 konkluderte jeg derfor med at
helselovgivningen bidrar i kraft av at den er vedtatt. Sykehjemmets ledelse er gjort oppmerksom
pa de plikter de har til & informere rettighetshaver, og sparsmalet blir sdledes om man kan
forvente mer av lovgiver. Svaret ma bli at det kan man ikke. Man ma kunne forvente at
helseinstitusjonene forholder seg til gjeldende regelverk, og at de har rutiner vedrgrende
opplaering av de ansattes plikter til blant annet a informere. En empirisk undersgkelse av samtlige
sykehjem i forhold til hvorledes helselovgivningen falges vedrgrende informasjon og innsyn til

pasienter og pargrende, er kanskje pa sin plass.

Hvilke faktorer som eventuelt kan pavirke prosessene i informasjonssystemet var tema for 5.4.
Tilgjengelighetsfaktorene ble presentert som delproblemstillinger i kapittel 3. Undersgkelsen min
avdekker at mangel pa ressurser szrlig pavirker kommunikasjonsprosessen mellom de ansatte og
pasientene. De ansatte har for liten tid til 4 sette seg ned og prate med pasientene, se 5.4.2. 15.4.2
stiller jeg ogsa sparsmalet om kanskije ressurssituasjonen medfarer at avhengighetsforholdet

pasientene faler i forhold til de ansatte far fglger for deres realisering av informasjon. En slik
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sammenheng har jeg imidlertid ikke klart & pavise. Om tilgjengelighetsfaktoren "informasjonens
form” har innvirkning pa informasjonssystemet ved sykehjemmet har jeg ikke klart & pavise.
Grunnlaget er for tynt til at jeg kan si noe om det. At ressurssituasjonen pavirker
kommunikasjonsprosessen mellom de ansatte og pasientene stemmer overens med tidligere

forskning ved sykehjem, se 1.4.2.

| 5.5 la jeg frem et forslag til en EPJ som kan gi de pargrende det de gnsker i forhold til det &
kunne fa en utskrift av et sammendrag av helsetilstanden og helsehjelpen til pasienten. Jeg
diskuterte ikke mulig ny teknologi i forhold til innvirkningen det kan ha pa
informasjonssystemet. Grunnen til det var at den nye teknologien som jeg foreslo, ikke er basert
pa mine resultater. Den er ikke prgvet ut ved sykehjemmet og jeg kan saledes heller ikke si hvilke
konsekvenser det ville fatt, dersom en EPJ hadde blitt innfart ved sykehjemmet. Saledes var det

bare et forslag for & vise at man kan fa systemer, som tilfredsstiller fire av de pargrendes gnsker.

Hovedfunnet i min undersgkelse er pa den ene siden pasientenes manglende interesse for innsyn
og informasjon samt deres manglende interesse for rettigheter vedrgrende innsyn og informasjon.
Pa den andre siden star de pargrendes reelle interesse i innsyn og informasjon vedrarende
pasientens helsetilstand og helsehjelp. Funnet fremprovoserer to spgrsmal:
1) Hva skjer dersom pasienter og pargrende har motstridende interesser, og det bare
er de pargrende som har interesse i informasjon og innsyn?
2) Hva skjer dersom de pargrende seg i mellom har motstridende interesser
vedrgrende pasienten?
Dersom pasienten og de pargrende var uenig far sykehjemsoppholdet; hvilke konsekvenser kan
det fa for helsepersonellets plikt til & handle pa vegne av pasienten, og ikke de pargrende, nar
pasienten er for darlig/for lite interessert til a sette seg inn i saken? Denne diskusjonen er meget
viktig, og kan ogsa apne opp for empiriske undersgkelser rundt sparsmalene. En slik
undersgkelse ligger imidlertid utenfor rammene for denne oppgaven. Et tredje og minst like
viktig sparsmal er: Hva kan eventuelt vaere grunnen til at pasientene sier at de ikke er interessert i
innsyn og informasjon samtidig som de ansatte oppgir at de informerer pasientene? Kan det veere
at pasientene ikke oppfatter at de blir informert i den forstand helselovgivningen definerer

informering, jfr. pasientrettighetsloven § 3-2; eksplisitt informasjon? Er det mulig at det

104



eksisterer to former for informasjonsutveksling; eksplisitt og implisitt informasjonsutveksling, og
kan det tenkes at jeg har etterspurt en eksplisitt informasjonsutveksling mens pasientene bare
opplever en informasjonsutveksling som er implisitt? En kort og overordnet diskusjon rundt

forskjellene pa de formene for informasjonsutveksling; eksplisitt og implisitt, falger i kapittel 6.
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6 Eksplisitt versus implisitt informasjonsutveksling

Da jeg begynte arbeidet med denne oppgaven var det med et mal om & beskrive hvorledes
innsyns- og informasjonsrutinene fungerte ved et sykehjem, samt avdekke eventuelle avvik ved
de nevnte rutinene i forhold til bestemmelser i helselovgivningen. At informasjonsutveksling kan
forega pa ulike mater var ikke sa sentralt i min problemstilling. Etter undersgkelsen har jeg
imidlertid oppdaget at lovens ordlyd vedrgrende informasjonsutveksling avviker fra praksis ved
sykehjemmet. At praksis ikke samsvarer med lovens ordlyd behgver imidlertid ikke bety at det
ikke foregar informasjonsutveksling ved sykehjemmet, noe det faktisk gjer, se sarlig 5.2.
Poenget mitt er imidlertid at informasjonsutvekslingen som foregar ved sykehjemmet skjer
implisitt, mens informasjonsutveksling i helselovgivningens forstand er eksplisitt, jfr. kapittel 2.
Hva menes sa med implisitt informasjonsutveksling i dette tilfellet, har det noen betydning at
informasjonsutvekslingen er implisitt og ikke eksplisitt, og hvem har det i sa fall betydning for?

Implisitt informasjonsutveksling vil i dette tilfelle veere en situasjon der pasienten far informasjon
av helsepersonellet uten at vedkommende ngdvendigvis tenker at ”na blir jeg informert”.
Pasienten vil for eksempel fa informasjon om at "na kommer jeg snart inn med utstyret, og sa
skal vi ta en blodprave av deg for a sjekke...”. Den informasjonen pasienten far gjennom den
beskrevne samtalen, vil vaere informasjon vedkommende har krav pa etter pasientrettighetsloven
og som helsepersonellet har plikt til & informere om etter helsepersonelloven, se kapittel 2. At
pasienten har rett pa informasjonen vedkommende far gjennom en samtale med en ansatt pa
sykehjemmet, er ikke noe pasienten ngdvendigvis tenker over; slik informasjonsutveksling

forekommer flere ganger daglig som en integrert del av dagliglivet til pasienten.

Har det sa noen betydning at informasjonen er implisitt og ikke eksplisitt? Ut fra min
undersgkelse fremkommer det at pasientene for eksempel sier at de ikke er sa interessert i
informasjon blant annet fordi de ikke husker sa godt. Syv av de atte ansatte som ble spurt svarer
imidlertid at de er "delvis enig” i at pasientene er flinke til & be om informasjon, se 5.2. Kan det
tenkes at det er lettere & glemme at man har blitt informert nar informasjonen kommer i implisitt
form enn nar informasjon blir gitt eksplisitt? Man kan dra en parallell til situasjonen foreldre er i

nar de skal laere sine barn forskjell pa rett og galt. Foreldrene informerer og forklarer barna
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forskjellen pa rett og galt, men som forelder sier man ikke at ”na informerer jeg deg om de
normer og regler som foreligger i vart samfunn, hvilket er min plikt som forelder.” Det samme
gjelder for helsepersonellet pa sykehjemmet. De sier ikke at ”’jeg skal na informere deg om
hvorfor vi ma skifte pa bandasjen din, fordi det er en del av min informasjonsplikt og en del av
dine rettigheter”. Helsepersonellet vil heller si noe sant som at "vi ma nok skifte bandasjen din i
dag, ellers vil det kunne ga infeksjon i saret ditt og det gnsker vi ikke”. Sistnevnte setning
inneholder informasjon pasienten har rett til & fa, informasjon helsepersonellet har plikt til & gi,

men som blir gitt i tilknytning til det daglige stellet av pasienten og dermed gitt implisitt.

Saledes har det betydning at informasjonsutvekslingen skjer implisitt fordi det blant pasientene
ikke ngdvendigvis serskilt registreres at det blir gitt informasjon. Et eksempel fra undersgkelsen
kan her trekkes frem. | et av intervjuene svarte pasienten at vedkommende ikke var sa interessert
i informasjon fordi hun bare glemte det likevel. Samtidig kunne hun forklare hva som feilte
henne, hvilken behandling hun fikk mv. At pasienten har kunnskaper om egen helsetilstand og
helsehjelp ma innebare at hun har fatt informasjon fra helsepersonellet. Hun kunne imidlertid

ikke gjare rede for at helsepersonellet eksplisitt uoppfordret informerte henne.

Min oppgave var blant annet & avdekke om pasientene ble informert, men jeg hadde
helselovgivningens ordlyd som utgangspunkt. Jeg var dessuten ikke oppmerksom pa at det kunne
foreligge ulike typer informasjonsutveksling. Sparsmalet mitt kan derfor ha blitt oppfattet som et
spgrsmal om det forela eksplisitt informasjonsutveksling ved sykehjemmet, og om pasientene er
interessert i slik informasjon. Mitt motiv var imidlertid & avdekke om det i det hele tatt eksisterte
informasjonsutveksling, men at det fantes to ulike former for informasjonsutveksling har kommet

frem i lgpet av analysearbeidet.

Hvilken betydning kan det sa ha, at informasjonen til pasientene blir gitt implisitt og ikke
eksplisitt? En konsekvens av en implisitt informasjonsutveksling er at pasientene pa den ene
siden har kunnskaper om egen helsetilstand og helsehjelp, mens de pa den annen side ikke er seg
bevisst at de har blitt informert om nettopp egen helsetilstand og helsehjelp. Helsepersonellet gir
uoppfordret informasjon om pasientens helsetilstand og helsehjelp gjennom samtale med

pasienten, men pasienten registrerer ikke ngdvendigvis at ”na informeres jeg”. Nar man skal
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gjere undersgkelser av informasjonsrutinene ved et sykehjem bgr man derfor veere klar over at
den informasjonsutvekslingen som forekommer mest sannsynlig er implisitt, og man bgr derfor
stille sparsmal deretter. Saledes kan den implisitte informasjonsutvekslingen fa betydning for
flere parter:

e Pasientenes bevisste forhold til at det blir gitt informasjon om helsetilstanden og

helsehjelpen.

e En forskers formulering av spersmal til pasienten.
Den implisitte informasjonsutvekslingen kan ogsa fa konsekvenser for en tredje part; de
pargrende. De pargrende har naturlig nok ikke den samme daglige kontakten med
helsepersonellet som pasientene har. De far derfor informasjon pa en annen mate enn pasienten
selv; de far informasjon nar de ber om det og ellers dersom det har skjedd noe spesielt, se 5.2. |
forhold til de pargrende er det saledes ikke problematisk a stille dem sparsmal vedrarende deres
informasjonsutveksling i forhold til de ansatte ved sykehjemmet. De pargrende vil, i motsetning
til pasientene, oppfatte den faktiske informasjonsutvekslingen mellom seg og helsepersonellet
slik den beskrives i blant annet pasientrettighetsloven § 3-3, se ogsa kapittel 2; som eksplisitt

informasjonsutveksling.

Nar man er oppmerksom pa at det foreligger et skille mellom en eksplisitt og en implisitt
informasjonsutveksling, er det ogsa enklere & undersgke hvorvidt pasientene mener de far
tilfredsstillende informasjon fra helsepersonellet eller ikke. Nar pasientene sa svarte at de ikke er
sa interessert i informasjon fordi de glemmer sa fort, burde jeg stilt meg sparsmalet “"hvem er
ikke interessert i informasjon om egen helsetilstand og helsehjelp; vil ikke helsetilstanden og type
helsehjelp ha betydning for om man har det bra eller ikke?”. Oppmerksomheten til forskere som
utfgrer undersgkelser vedrgrende informasjonsrutiner ved sykehjem bar veere rettet mot det
daglige livet ved sykehjemmet; hvordan foregar informasjonsutvekslingen mellom
helsepersonellet og pasientene, og finnes det ulike former for informasjonsutvekslinger pa
undersgkelsesstedet. Hvorvidt sykehjemmet oppfyller sine informasjonsplikter i forhold til
helselovgivningen, se kapittel 2, kan saledes vaere vanskelig & avdekke dersom man bare har
fokus pa den eksplisitte informasjonsutvekslingen.
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, Eldreomsorgen er ikke god nok,
Aftenposten 27/8-2003(besgkt 16/2-2004)
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Vedlegg

1 Tabelliste
Tabellnr.  Benevnelse
2-4-1
5-2-1 Spersmal nr.
5-2-2 Spgrsmal nr.
5-2-3 Spersmal nr.
5-2-4 Spgrsmal nr.
5-2-5 Spersmal nr.
5-2-6 Spgrsmal nr.
5-2-7 Spersmal nr.
5-2-8 Spgrsmal nr.
5-2-9 Spersmal nr.
5-2-10 Spgrsmal nr.
5-2-11 Spersmal nr.
5-2-12 Spgrsmal nr.
5-2-13 Spersmal nr.
5-4-1 Spgrsmal nr.
fra en ansatt
5-4-2 Spgrsmal nr.
5-4-3 Spersmal nr.
5-4-4 Spgrsmal nr.
5-4-5 Spersmal nr.
5-4-6 Spgrsmal nr.
5-4-7 Spersmal nr.
5-4-8 Spgrsmal nr.
5-4-9 Sparsmal nr
5-4-10 Sparsmal nr
noen gang h
5-4-11 Sparsmal nr
noen gang h
5-4-12 Spgrsmal nr
5-4-13 Sparsmal nr
5-4-14 Sparsmal nr

Oversikt over hvilke rettigheter/plikter som falger med ulike roller

13, til de pargrende

18, til de ansatte

19, til de ansatte

1, under rettsinformasjon, til de pargrende
2, under rettsinformasjon, til de pargrende
51, til de ansatte

52, til de ansatte

23, til de ansatte

11, til de pargrende

32, til de ansatte

15, til de pargrende

24, til de pargrende

33, til de pargrende

17, til de ansatte (apent spgrsmal) Hver bokstav indikerer et svar

16, til de ansatte

40, til de ansatte

7, til de ansatte

17, til de pargrende

27, til de pargrende

28, til de ansatte

33, til de ansatte

. 34, til de ansatte

. 44, Oppfalgingsspersmal etter at de ansatte har blitt spurt om de
ar gitt beboeren innsyn

. 48, Oppfalgingsspersmal etter at de ansatte har blitt spurt om de
ar gitt de pargrende innsyn

. 35 ¢, til de ansatte

. 39, til de ansatte

. 34, til de pargrende
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2 Figurliste

Figurnr. Benevnelse

1.1.1 En oversikt over oppgavens fremstilling

2.2.1 Samtykke til helsehjelp forutsetter samtykke til behandling av
helseopplysninger

3.1.1 ”Informasjonssystemet i kommunikasjonsprosessen ... Spesifisering av
informasjonssystemet”, se [Bing 1982: 62-63]

3.1.2 Den situasjonsbestemte tilgjengelighetsfaktoren

3.1.3 En utvidet modell av Bings ”Spesifisering av informasjonssystemet”

3.14 De situasjonshestemte tilgjengelighetsfaktorene pasientene og de pargrende
stoter pa

55.1 Resymébildet etter redigering. Tidligere, redigerte sammendrag er flyttet begge

til visningsfeltet. Teksten blir lagret, flyttet og flettet nar man klikker
REDIGER OG LAGRE KLADDEN.

3 Muntlige kilder / intervju

Pasientombudet i Akershus Irma Iversen
Avdelingsleder ved sykehjemmet

5 pasienter

8 pargrende

8 ansatte

3 Sekundeerdata / dokumentasjon

Informasjonsskriv fra Bestillerkontoret
Beskrivelse av strukturen i pasientjournalene
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