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Haringssvar til NOU 2014:12,
Apent og rettferdig - prioriteringer i helsetjenesten

Morbeimuvalget Far nedagt engrundg of omfattende jobb med urednirgen o
arerkjernes for det. Dokumertet ber cb ogsa blitt sveert grundg of omfattende, sa
omfatterde at det blir til inder for 3 ergasjerebade varlige folk og fagfolk | dskigjoren
Mar firepersoner medtopp akademisk bakg runn o til dels god tid strever med 3 komme irm
i dokumentets immtold, kan manpa ingen mateverte atvarligefolk skal klare det, eller at
leger o armet helsepersonal| skal prioritere det. Dokumertet er ryddig satt opp, mendet er
for margegjertagelser, for margeomstendalig earg umerter o argumertrekker til at
merigmarm som dette jo i farsterekkevil bliviktig for, kanklare a taseg imni det og mene
roe om det. Det synes vi ersynd Det gjer at de dette gjelder, faller uterfor. Det gjor ogsa at
viktige momerter i inrboldet blir misforstatt. Det servi som svaert uheldg.

I urednirgensrakkes det om at «de talse tapernes ma lpftes opp o fram og hares

tydelig ere. Blarekreftpasiertere tilbarer helt klart «detalse tapermes. Vi bar | & matemed
et uvalgsmedem (Hare Olav Melberg) forspkt & gi et bilde av hvorchn verden ser Lt fra
derre pasientg ruppers stastedog bvilke redlle konsekverser derme taperposisjoren har for
pasierterne Viser at det til enviss grad er tatt med i dokumertet pa sveert overordnet riva.
Det er vi forrayde med | segselv, menvi ser at det er mye irformasjorearbeidsom skal
gjores for at de som tar beslutnirger, desom prioriterer, desom Far irrflytelse far
kunrekap rok til & lefte en pasientgruppe Ut av posisjonen som talsetapere. Dette ma de
tasetaperme e Mep til, of denepen tilbys | litengrad gjermom derme uredning en

Vi sertydelig at helsemy ndigheter og helsepolitikere manglerinnsikt | of kunnskap om
taper-gruppene. Som representanter for disse bistdr vi gjerne med fakta og informasjon til
forvaltning eller politisk ledelse om akkurat dette, for om mulig sammen afinne noen
forbedringspunkter pa vegne av andre tause tapere.

Vivil ellers purktvis revneroen momerter somvi merer er viklige

Hvavar galt med de gamle kriteriene?

Vifar margeog largeargumerter for hvorfor de foresldtterye kriteriene er sa gode, mers
det i liten grad blir dreftet bva som var galt med degamle Det blir fastslatt AT tirg ikke
furgerte som @reket, menikke HYORFOR. Viterker at enn@yere aralyseav hva som gikk galt,
ke vaert rytlig.

Ufarmell prioritering

Viterker at karekje det ikke var kriteriene somvar feileler dirlige, menat gjerromfarirgen
av prioriterirgenvar margeful. Vi tror uklare ansvarsforhold ber sees pa. Vitror at Dag
Albums forskrirg pd uformell prioritering er uhyre viktig. Vi mener 4 seat status og empati
ef deviktigsteunderliggende driverne for prioritering | rorsk belsevesen Status er
selvforsterkende, derfor er dentilsvarende varekelig & endre. Empati fordrer kjerrekap og
reerbet, det kommer (for pasiertgrupper) gjernom offertlig profilerirg. Da blir ogsa den
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sefvforsterkende. Man faler ikke med roen man ikke vet om, derfor faller de tacseg ruppene
gjerrom. Statueenliggertil gjergjeldi Hertet pa desom Far prioriterirgsmakt.

Dette kanendres av politikerne. Perger gir statie, bare sepd Alzheimerdagrosen etter TV-
aksjoren Malrettet, talmodg og largsiktig satsirg pa de neglisjertefagfeltere vil endre
statie, gi oppmerksombet of faretil opp-prioriterirg.

Kritikk av de nye kriteriene

Vier ikke sikre pa om de rye kriteriene vil faretil bedre og mer rettferdg prioriterirg emnde
gamle Vi syres det er varekelig askilledem fra hverandre of sederes indviduglle
egerekaper (om man kansi det slik), det ere oppfattes som omtrent det sammesom det
arndre bare med motsatt fortegn Ressurskriteriet er grait, selv om vi vel Far oppfattet at
ogsa tidigerehar andre ressurser enn perger vaert tatt medi kost-nyttevurderirgene. Men
Pelsegevirst vs. belsetap blir fort lapskace. Vi er enige| at gt gamlealvorlig hetskriteriet Far
roen margler, menlurer pa om karekje bedre malemetoder og dermed en redefinering av
det Fadde vaert like ryttig 7Vi tror problemet kanvaereat alvorlig het forveksles med empati-
vekkelse og at empatien trumfer alvorligheten Nyttebeg repet tror vi star seg like mye som
helses evirst-kriteriet; Far man ikke helsegeviret | vidforstand, bar man beller ikke rytte av
et tiltak- of omvend.

Hva er rettferdighet?

Vi merer at defire prirsippene for gode prioriterirgsprosesser er gode. Menvi lurer pa
dette med «f lest mulig gode levedr for alle, reftferdy forae!te: Hua er mer rettferdg ermn a
fordele artall gode levedr? Hvem er det som ikke fortjerer like margegode levedr som
arncke? Viforeslar & stryke dette lilletillegg et idet vi tror det blir inrgargenfor rye argrep
fra desibel-demokratiet. Dendara tror vi det er klokt & sterge, of kaste rekkelen Flest muig
gode levedr for alleer rettferdg. Rettferdg fordelt; bwvem skal damme?

Helsetjeneste vs. omsorgstjeneste

Vikar sett | denoffertlige debatten e fravaer av Klarbet | at utrednirgenikke srakker om
omsarg, menom betandirg, i minde gradurednirg of dagrostikk, og | farste rekke
berardirg i spesialisthelsetjenesten Dette har defaerrestefatt medseg ser det ut til. Dette
skillet {[mellom helsetjereste of omsorgstjeneste) er viktig, og formodertlig oppha til
margeav de hitre kommertarere i orckkiftet. Folk flest opplever sarskift pa engammel fot
som bebandirg. Derne oppdelirgen og avg rersnirg en ma kommuriseres mye klarere.

Alder som prioriteringsk riterium

Viher oppfattet at uvalget ikke ereker alder som selvstendg kriterium. Viser ogsa at alder
er & indrekte kriterium i to av de foreslatte kriteriene, o dermed er sterkt inme. Dette Far
ergret marge sarlig eldre som faler seg sviktet av uvalget. Dette beror pa marg lende
tilgjergelighet for folk flest, til utrednirgen Utvalgets uitalelser er klare rok ndr manbare
kommer til kjerren i det som sies. Vi ererigei at alder pa endler armen matema veere med
i prioriterirgsgrumiaget, men ikke slikfolk frykter. Vi lurer pa om det kanveere pedag ogisk
klokt & bruke begrepet «biologisk alders ford det viser drekte til kroppers talesvre og
samsvarer vel medlgrrirg (s, 10, pkt. b i). Den biologiske alderen kan man ogsd oftetil en
viss gradgjare roe med sely, og dettevil karskje arepore fleretil 2 bolde den biclogiske
alderensa lav som muig og derigjerrom fremme den allmerre folkebelsen Videre ber vi
uvalget vurdere om referarsealderen, ogsa pedegogisk beg runet, ber settes til 100 ar
istederfor BO. Det spiller litenpraktisk rollebwilken starrelse derrme referareeverden Far,
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manblir rargert etter den wareett of roen laftes foranandre. Menfor de gamlevil det bety
roe at manpa et vis erekes e hundredrig largt liv av myndghetene. Det er tallmagi brkt
pa bestevis, of det er prosaiskfa igjentil 3 klagepa at deikke lerger har roen
prioriterirgseffekt av sinalder etter fylte 100.

Datagrunnlaget

GIGO er et gyldg prirsipp ber som ellers. Resutatet blir aldri bedre erndet manputter irm
Lareett fancy verktay og titler. Vi mener at et margetfult og til dels dirlig datagrurrlag er
enviktig arsaktil chgers feilprioriterirger, of dettevil fortsettebwis manikke tar et solidtak.
Det mani ferste rekke margler er pasierters egel svar pa spersmalet: « Hvordan her du det
egertlig?s. O ikke for roen ubvalgte, Tor allerede der faller detawsetaperne gjermom, men
for alle. Hvor margelever ber | landet med PTSD, for eksempel? Eller fatigue? Skal man
rargere Uike tilstander ma de ogsa males med sammemalestokk, elers blir rargerirgenfeil.
Vi har roen tarker om hvorden dette kangjares | praksis, somvi kandskutere drekte Fwis
dere @reker 3 hare

Av ovenrevnte grumn er vi ogsa skeptiske til bruk av QALY som mal pa helsegevirst, 53 lerge
roen er mer allmert kjert ernandre, s3 lergeroen fpler seg mer berettiget til 3 mene roe
emande 3 lergeroen er mer wdarnet of gvet ern andretil & fortellesin histore, vil ikke
dette bli rettferdg for manstiller absolut alledet sammesparsmalet samtidg: «Hvordan
Far du det egertlig?s op bruker resutatere drekte uben meallomliggende vurderirg e of
sammerligrirger av andre. Det er der wrettferdigbeten kommer irn, merer vi. De som
virderer helses eviret baserer se pa allmerre irformasjorskilder de som andre, o der er
det dle Sriig evinnerne som regjerer,

Diagnoseovergripende faktorer

Prioriterirgsdebatten kretser | hovedkak rundt bvilke diag roses rupper som skal rarg eres
foran &ler bak andre. Noen grurmles g ende parametresom rammer uevbengig av dag mse
bar vurderes | prioriterirgsdebattert Smerte. Savrkvalitet. Ernaering . Fysisk

beves elsesmuig bet. Sosial furksjorsevne of -muighet. Vitror smertelinding bar topp
prioritet bade hos pasierter og fagpersorer, men har myndg hetene gitt dette feltet
tilsvarerde ressurser til forskrirg, fagutviklirg of wavelse? Det samme gjelder de andre
parametrene

Kunnskap er makt

Dersom manskal bli bebandet, ma det fordiggeen bebardirgsmetode. For at derre skal

bli prioritert og brukt i det hele tatt, ma denvirke. For at manskal Fe bebandirger som virker,
ma man Fa kunrekap. Det far mangjernom forskning, deskriptiv og eksperimertell.

De dag roseg ruppene det ikke forskes pa kommer ikke innpa prioriterirgstoget i det heletatt,
de blir staende igjenpa perrorgen uenvirksom betanding. Dermed taper de prestisje
sammertigret medandre, forskrirgsaktive fagfelt, og de blir aktivt bergende etter.
Virksommebebardirger er ikke gudegitte, de skapes av mermesker. Sammerbergen

melom det foreliggende kunrekapsg rurriag of denforeliggende prioritering ssituasjornen
revnes ikke medett ord | Wrednirgen menden er fundamertal.

Dette rammer returlig rok ogsa sjeldne dag roser og sjeldne former inmen de starre
dagrosere. Og for & presisere hvordanting furgerer: Taxol, et meget velkjert og mye brukt
midde innen brystkreft er ikke forsket pa, o derfor «eksperimentell bebandirgs, innen

bil e rekreft.
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For afa gode og rettferdge prioriteringer ma dette momentet tas medog, ikke mirst, gj@res
roe med Vi kan revne at det for blaerekrefts veckommende, densjeltehyppigste
kreftfarmen, ikke bar blitt publisert en eresteklirisk stude fra Norge siden 2004, o at feltet
i arene 2006 - 201 2 til sammen fikk 250 000 forskrirgskroner fra Kreftforenirgenog
Forskrirgsradet. Tallet er hertet fra de kilder som ertilgjerg dige for oss. Det blir ikke mye
ry of effektiv bebandirg av slikt. Og dette er et verdensomspernende problem: 12011 ga
MO USA $265 mill til brystkreftforskrirg alene $£20 mill til blaerekreft. Slik er det ogsa for
marg eandre dag roseg rupper.

Det firres irgen g udegittedler returnadvendge regler for vem som bar rytte av
bebardirg of bvemn sam ikke Far det. Det firmes bare kjert bebardirg of marg lende
berardirg. Det er irgen biologiskgrumn til at brystkreft skal ba 90% 5-ars overlevelse mers
blaerekreft Far /0% of buksmyttkjertelkreft Far under 10%. Visst firmes det biologiske
fartrirm som beliggerbet of overlevelsesrelatert overfladigbet som gir brystkreft et largt
forsprarg pa parcreascarcer, menkan manoperere Herteklaffer og Hermesvulst og

lurg ecarcer of nerveskader vil man medgodforsknirg ogsa kunne wivikle
beterdirgsmetoder of dagrostikkmetoder som lafter parcreascanceren opp fra daders
gulv. At det Tor blrekrefters veckommende er vist bele I lavereoverlevelse for kvirmer
sammenligret med mern pa grumav overivrig udelirg av artibiotika hos fastles ene som
folgeav feildag rostikk, viser at det er betydeligeeffelter & herte pa mer kunrekap og bedre
oppf elgirg.

MNo'n 2 likere enn 2ndre

«Likeres betyr ikke mer lik, men bedre erm Vifar ikke rettferdg fordelirg av godere s3

lerg e under lig gende ressurser er Uikt fordelt. Enunderliggende ressurs er aktive og
kunrekapsrike pasiertforerirger of -orgarisasoner. Vilegger merketil de marge
henvisrirger og sitater som forekommer | Wrednirgen bade | tekstenog | eg re tekstbokser,
fra Kreftforenirgen Manartar cb at man bar fatt syrepurkter som gjelder hele kreftfeltet,
Dette stemmer ikke. Kreftforerirgensrakker mer for roen ennfor andre, for & si det forsiktig.
Visavrer enaktiv irrherting avsyrepurkter fra andre deler av sykdomsspekterat, vi saviner
usagnfra detasetaperre Of vi savrer enerkjernelse avat i stor grad er de talsetaperne
rammet av fravaer av egen pasiertorganisasjon En pasiertorganisasjoner balt
grurieggende for & Tagfelts prestisje fremgarg of ulviklirg, of selvialgelig nadvendg for
leltets represertasjon blart brukerstemmene. Dette kan myndg beterne gjare roe med, of
cet trerger ikke koste mye. Vi bar konkrete Torslag ber dersom roen vil lytle

A mpte seg selvidera

Viskal gi ett eksempel, Vi herwisertils, 162 sisteavsritt i pkt. 123 «d sikre gocke
prioriteringsprosesser e et leclsesarsvar. Det betyr oesd gkt Spenhet o 3 sikre at
brikerers stemme bifr efterspurt of hart.» Deretter berviservi til s, 163, sisteavsnitt, lineé
of videre: « Raoet (Nasjoralt rad for kvalitet o prioriterirg, forf s merkred ber ogsd
framover bestd av represertarter for de viktigste cdelene av helsetjenestenog
brikerepresertanter, men ol er viktig at racets sammersetning tar hersyn til bebovet for
faglie besrumederad Det kanvurderes om brikermediinknrg of representasjon | Lbvicet
forstand agsa kan sikres vedat ot etableres enreferarsegruppe som gis tilgarg bl alle
sakspapirer, og sorm kan kommermed ivspill og Rerirgsuttalalser [ allefaser av
prosessent..s Det er engrurntil at roensitter inrme | materommet, of roen uerfor.

Prioriterirg er enlegmarrssak. Vi skal sitteinne! Faglig begrumede rad kanvi herte rir det
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tresgs, fra der defirmes. Heem erviktigst, pasientendaler represertantenea for deviktigste
delerne av helsatjeresten of hvilke deer av helsetjeresten er viktigst? For bvemn?

Prioriteringer starter gverst, pa et fundament som star nederst

Nar manhar furet engod (og rettferdg) metode for 3 inmberte grurnlagsdata om
pasiertene of deres helsetilstand bebov og muigheter, kanmanbruke derme til 3 firme ut
om dag ers faktisketerrerg stemmer med plaren, og hvor awikene firmes. 58 kanman
arrordere terrerg el | form av overordnede prioriterirg er ag forskywrnirg av ressurser meallom
fagfelt. Kan herde mands far dokumentert at utstaende grer paf@rer persoren et betydelig
starre helsetapog over mye lergretid ern tapet av enpupp. Vifar se Da kan det ogsa
herde at det ikke lerger syres rimelig at manber | landet holder seg medfire garger sa
marg egyrekologer som wrolog e,

Virkemidler for prioritering

Vistptter forslaget om diferersiert egerandel, menforeslar at manogsa drefter om frafall
av krav om egerbetalirg kanvare bebovspravd pa indviduelt grurmlag (altsa at personer
med dirlig radslipper egerendeler). Tilsvarende skulevi ereke at (werfor dette temaet)
akrirgeni egerandd for marg lende oppmatetil ensykebustimeut| pste en motsvarende
rett til ugiftsdeknirg for unpdvendgeog bortkastedeoppmter nar sykehusel bar glemt &
bestilletimetil CT dler legen bar planiagt avspaserirg. For roen kan enslik forg lemmelse
koste en larg biltur og enflyreisetur/retur samt botellover rattirg.

Det viktigstevirkemidet for prioriterirg blir likevel perger som moddator og grurrlag for
statie: mer perger of folgelig offertlig oppmerksombet; mer status, Fayere prioriterirg.

sammenfatning

Bleerekreftforening enareket prioriterirgsdebatten Mertelig velkommen Saken er viktig.
Menvi syres urednirgen ikke gar nok | dybden rér det gjelder grurrlaget of mekanismene
for prioriterirg ved at heleforskrirgsomradet o margedag roseoverg ripende faktorer
ubelates tatalt, of at manikke | starre grad aralyserer de underliggende dformelledriverne
for prioriterirg, | farsterekke status (prestisje) og empati. Vi mener debatten til ré har vaert
toppturg og at helse op samfurrstopper preges av selviorberligelseog marglende
arerkjermelseav pasierteres realkompetareepa feltet. Vi greker at Helsedepartementet
tar grepog starter meda skaffeseg solideog korrekte grurmlagsdata fer man dskuterer
Fwilken statistisk metode manskal bruke pa dsse dstaere, o vi ereker oss enmeldrg om
dette som i sterre grad ogsa dskuterer dempene medde foreslatte rye kriteriere
sammenrtignet med fordelene medde eksisterende. [denfordliggende urednirgenlegges
myevekt pa a frembeve fordelene med de rye kriteriene, wten at man drefter bva som er
Tell medde gamle Nytt ef ikke Wenvidere bedre bare ford det er mytlL.

For Blerekreftforeringen

an
StireBuan
lecker
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