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Pasienter og brukere er i liten grad involvert i systemet for
vurdering av nye behandlingsmetoder. Andre land har langt
bedre systemer, som bør etableres også i Norge.
Systemet som skal vurdere hvilke medisinske metoder som skal innføres og

finansieres av helsetjenesten, kalles Nye metoder. Til tross for at både

prioriteringsmeldingen (1) og legemiddelmeldingen (2) slår fast at pasient- og

brukermedvirkning skal skje i prioriteringsprosesser på alle nivåer,

gjennomføres dette i svært liten grad. Hurdalsplattformen til Støre-regjeringen

fastslår også viktigheten av sterkere pasientmedvirkning og har som mål å

tilrettelegge for det (3). Status per i dag er at pasienter kun inkluderes i deler av

systemet som observatører med lite medvirkning i beslutningene.

 

Nye metoder – blir pasienten hørt? | Tidsskrift for Den norske legeforening

DAVID MWAURA

ODDVAR SOLLI

ERIK HJELVIN

https://references.tidsskriftet.dev05.ovh.ramsalt.com/debatt-1
mailto:davidngaruiya.mwaura@pfizer.com
http://www.icmje.org/disclosure-of-interest/
http://www.icmje.org/disclosure-of-interest/
http://www.icmje.org/disclosure-of-interest/


«Status per i dag er at pasienter kun inkluderes i deler av systemet
som observatører med lite medvirkning i beslutningene»

Kliniske og akademiske miljøer har uttalt seg kritisk til manglende medvirkning

fra både pasienter og klinikere. Kristiansen og Syse har nylig diskutert

involvering av klinikere i et innlegg i Tidsskriftet (4), og en fersk evaluering av

Nye metoder peker på behovet for økt medvirkning fra klinikere og pasienter

(5).

Hvorfor er pasientmedvirkning viktig?

Pasientene har kunnskap, perspektiver og erfaringer som er unike, og de er

eksperter på hvordan det er å leve med sykdom. De kan ha en innsikt som ikke

er rapportert i publisert litteratur samt tilføre informasjon om hva som vil

verdsettes mest ved nye behandlinger.

Pasienter er også de som i størst grad berøres av beslutningene som tas.

Pasientmedvirkning vil legge til rette for åpenhet, troverdighet, engasjement og

eierskap til metodevurderingene og beslutningene. Evalueringen av Nye

metoder pekte på mistillit mellom partene (5). Vår vurdering er at

pasientmedvirkning er helt sentralt for å øke tilliten til Nye metoder.

Hva gjør andre land?

Legemiddelverket og Folkehelseinstituttet er gjennom deres samarbeid med

andre europeiske myndigheter og organisasjoner godt kjent med systemene

som er utviklet for å involvere pasientene. Eksempler er The National Institute

for Health and Care Excellence (NICE) i England og det europeiske nettverket

for metodevurderingsmyndigheter (EUnetHTA) (6, 7). Det finnes også

ressurser som det europeiske pasientakademiet for terapeutisk innovasjon

(EUPATI) m.fl (8). Pasientinvolvering gjøres systematisk i flere land,

eksempelvis i England, Tyskland, Nederland, Frankrike, Canada og Skottland

(9–14). Felles for alle disse er at de systematisk inkluderer pasienten i hele

prosessen, fra metodevarsling, gjennom metodevurderingsfasen og til

beslutningen er tatt.

«Felles for alle disse er at de systematisk inkluderer pasienten i hele
prosessen, fra metodevarsling, gjennom metodevurderingsfasen og
til beslutningen er tatt»

Basert på hva vi observerer i andre land, mener vi norske pasientorganisasjoner

bør kreve at Nye metoder legger til rette for pasientmedvirkning raskt. Overført

til Norge kan dette for eksempel være at det i vurderingen av en ny behandling

etableres klare tidslinjer med forhåndsvarsel om frister. Varsling og innkalling

til pasientmedvirkning kan gjøres samtidig som Bestillerforum bestiller og
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initierer en metodevurdering. Nye metoder bør etablere ett tydelig

kontaktpunkt for pasientkontakt, med ansvar for varsling, innhenting av

pasientinnspill og gjennomføring av enkle og effektive prosesser.

Pasientorganisasjonene må oppnevne en deltaker. For sjeldne sykdommer kan

dette være en utfordring, men andre land løser det ved å oppnevne

representanter fra bredere sykdomsgrupper. Innspill fra pasientene hentes inn

via et skjema der man etterspør sykdomsbyrde for pasienter og pårørende,

behandlingsbyrde og forventninger de har til ny behandling. Disse skjemaene

er mer eller mindre like i alle land, med veiledning til den som fyller ut.

Etter vår vurdering er disse skjemaene svært gode og vil kun kreve en norsk

oversettelse før de kan tas i bruk (6–8, 11, 13, 14). Vi mener skjemaene mer

eller mindre er en ferdig oppskrift for hvordan vi kan gjøre det i Norge. Målet er

at pasientinnspillene skal inngå i Legemiddelverkets metodevurderingsrapport,

og at Beslutningsforum beskriver hvordan pasientinnspillene er hensyntatt når

en beslutning fattes.

Hvorfor er et legemiddelfirma opptatt av dette?

Noen vil kanskje hevde at pasientenes innspill vil være farget av deres egne

interesser. Beslutningsforum, Sykehusinnkjøp og Legemiddelverket har sterke

interesser for å fokusere på pris når de gjør sine vurderinger, og leverandørene

har en åpenbar interesse av å få solgt sine produkter. Derfor bør alle innspill

samles inn og vurderes åpent med mulighet for diskusjon.

«Pasientmedvirkning vil kreve ressurser og opplæring, men er et
helt nødvendig grep for å gjøre beslutningene transparente og
styrke tilliten til systemet»

Vi opplever Nye metoder som et lite transparent system med lite begrunnelser

for beslutningene som tas, samt liten vilje til diskusjon og inkludering (5).

Evalueringen av Nye metoder peker også på at deler av systemet oppleves som

en «svart boks».

Pasientmedvirkning vil kreve ressurser og opplæring, men er et helt nødvendig

grep for å gjøre beslutningene transparente og styrke tilliten til systemet.

Verktøyene er der, prosessene er der, og politikerne sier at det skal gjøres. Vår

vurdering er at pasientforeningene og andre relevante parter bør sette seg inn i

hvordan medvirkning gjøres i andre land og kreve det samme av Nye metoder.

Det er ingen grunn til å vente.
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