LEDER

Behandling for Gauchers sykdom kan koste opptil 3 millioner kroner per ar per pasient,

og utgiftene blir nd refundert av Rikstrygdeverket

Hvor mye vil samfunnet betale?

Pé konferansen Verdien av liv og helse foreslo den norske helseako-
nomen Ivar Senbg Kristiansen nylig en grense for samfunnets beta-
lingsvilje pa 350 000 kroner per vunnet kvalitetsjustert levedr (1).
Dette tilsvarer bruttonasjonalprodukt per innbygger per r, men
bade grensen og bruken av begrepet «kvalitetsjusterte levear er
omdiskutert. I Norge er hoydosebehandling med autolog stamcelle-
stotte ved myelomatose na blitt etablert behandling ved hjelp av
oremerkede bevilgninger fra Stortinget. Kostnadene er beregnet til
ca. 250 000 kroner per kvalitetsjustert levear (2).

I dette nummer av Tidsskriftet far vi en indikasjon pé at «samfun-
nety, i dette tilfellet Helsedepartementet og Rikstrygdeverket, er
villig til 4 strekke seg enda lenger for 4 redde liv (3). Iversen &
Wisloff beskriver to kasuistikker som belyser diagnostikk, oppfel-
ging og behandling av pasienter med Gauchers sykdom (4). Dette er
en sjelden autosomal recessiv tilstand som skyldes en enzymman-
gel. Pasientgruppen teller i Norge 30—40 personer. For fa ar siden
fantes det ingen reell behandling for disse pasientene. Prognosen
var alvorlig. Ubehandlet kan tilstanden fore til splenomegali, bein-
margssvikt, smertefulle knokkeldestruksjoner og av og til nevrolo-
giske symptomer. Enkelte kan leve et helt normalt liv uten tiltak,
andre vil vere helt avhengige av behandling.

Den behandling som né anbefales internasjonalt, er enzymtilskudd
i form av rekombinant glukocerebrosidase (imiglukerase). Effekten
er godt dokumentert for organomegali, anemi og trombocytopenti,
mens virkningen pé skjelettforandringer er omdiskutert. Med
behandling har pasientene normale leveutsikter. Det springende
punkt er kostnadene. Wisloft papeker at det koster inntil 3 millioner
kroner per &r & behandle en pasient med Gauchers sykdom med
rekombinant imiglukerase (3). Fra april 2000 er disse utgiftene blitt
refundert av Rikstrygdeverket.

Det foreligger ennd ikke kostnad-nytte-analyser av god kvalitet for
denne behandlingsformen, men en studie av et tidligere behand-
lingsalternativ (alglukerase, humant glukocerebrosidase renset fra
placenta) viser at kostnaden varierer fra ca. 360 000 til vel 1 million
norske kroner per vunnet kvalitetsjustert leveér. Forfatterne av ana-
lysen papeker at dette er et lavt estimat (5). Imiglukerase er betyde-
lig dyrere og gir antakelig en kostnad-nytte-ratio pd mer enn 3 mil-
lioner kroner per vunnet levear. Behandlingen vil veere livslang. Sa
vidt jeg har brakt pé det rene, er behandling for Gauchers sykdom
det dyreste behandlingstilbud som gis i Norge (6).

Ut fra et etisk synspunkt er det prisverdig at samfunnet strekker seg
sé langt. Men helsepolitkken skal ogsa vaere rettferdig. Moralfiloso-
fen John Rawls sier at «rettferdighet er grunnleggende for samfun-
nets institusjoner, slik sannhet er det for vitenskapen» (7). Spersma-
let er om Rikstrygdeverkets vedtak om 4 refundere slik heykostbe-
handling er rettferdig i en situasjon med relativ ressursknapphet.

Krav til rettferdig fordeling kan vare bdde prosedurale og substan-
sielle. Daniels & Sabin har papekt at for at en beslutning skal vere
legitim, ma begrunnelsen vare offentlig og grunnene ma vere rele-
vante for alle bererte (8). Rikstrygdeverkets vedtak er ikke offentlig
begrunnet, og tilfredsstiller dermed ikke dette forste kravet.
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Vi kan bare gjette pa hva som har vaert de substansielle vurderin-
gene. En mulig begrunnelse burde veare i trad med for eksempel
Lenning II-utvalgets anbefalinger for rettferdig prioritering, som na
er nedfelt i pasientrettighetsloven (9, 10). Det vil si at behandlings-
tilbudet mé oppfylle fire kriterer:

1. Er tilstanden alvorlig nok?

2. Er behandlingen effektiv nok?

3. Er behandlingen rimelig kostnadseffektiv?

4. Er dokumentasjonen for punktene 1-3 tilfredsstillende?

Svaret pé spersmélene 1, 2 og 4 er utvilsomt ja. Tilstanden er alvorlig
og behandling er dokumentert effektiv. Svaret pd spersmal 3 avhen-
ger av tolkingen av ordet «rimelig». Det prinsipielt interessante med
Rikstrygdeverkets vedtak er at en behandling som denne, med de ef-
fekter som er beskrevet av Iversen & Wisleff (4), blir vurdert som
«rimelig» kostnadseffektiv.

Dette er godt nytt for alle som ensker & argumentere for prioritet til
andre behandlingstiltak som konkurrerer om knappe ressurser. Rett-
ferdighet inneberer likebehandling. Prinsippet om likebehandling
er nedfelt i norsk rettspraksis og er en grunnleggende verdi. Slik jeg
tolker likebehandlingsprinsippet, som etisk norm, tilsier det at alle
andre pasienter med en tilsvarende alvorlig tilstand som Gauchers
sykdom og tilsvarende effekt av behandling har rett pa tilbudet der-
som kostnadene er lavere enn 3 millioner per pasient per 4r.
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