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Finansiering
av enzymbehandlingen
ved Gauchers sykdom

Hematologisk avdeling, Ulleval universi-
tetssykehus, fikk varen 1998 henvist en
pasient med Gauchers sykdom (1). Etter at
diagnosen var verifisert, forela vi resulta-
tene av undersekelser og blodpraver for en
internasjonal ekspert, som mente at det var
indikasjon for behandling med rekombinant
glukocerebrosidase. Med den foreslatte
dose, 30 IU/kg annenhver uke, ville
behandlingen komme pa omtrent 3 millio-
ner kroner per ar. Avdelingens medikament-
budsjett var samme &r pa 3,2 millioner kro-
ner. I juli 1998 sendte derfor undertegnede
en seknad om serskilt finansiering av
denne behandlingen til sykehusets direktor.
Seknaden ble sendt videre til Sosial- og hel-
sedepartement via Byrddsavdeling for helse
og sykehus i Oslo kommune.

I oktober 1998 svarte departementet at
det ikke fantes egne tilskuddsordninger for
hoye medikamentutgifter, og at behandlin-
gen derfor matte dekkes av regionsykehus-
tilskuddet. Sykehusets direkter konkluderte
i brev til meg i november 1998 med at en
eventuell behandling matte dekkes over
avdelingens budsjett, fordi regionsykehus-
tilskuddet var en del av avdelingens ram-
mer. Jeg minnet direkteren om sterrelsen pa
avdelingens medikamentbudsjett, og bad
ham avgjere hvorvidt sykehuset skulle gi
denne behandlingen. I brev til avdelingen
fra sykehusets direkter og sjeflege i januar
1999 ble det konkludert med at sykehuset
ikke skulle gi slik behandling.

I mellomtiden ble jeg klar over at en
okende andel av pasienter med Gauchers
sykdom i andre land lerte & administrere
medikamentet selv. Ny sgknad ble sendt
i februar 1999, denne gang til Rikstrygde-
verket, med etterfolgende purringer fordi
svar uteble. Fra Rikstrygdeverket ble det
opplyst at saken pé nytt var oversendt til
Helsedepartementet.

Den legen som henviste pasienten til oss
i 1998, hadde samtidig kontaktet produsen-
ten av medikamentet for & forhere seg om
behandlingen. Firmaet kjente til at det var
sendt seknad om finansiering av enzym-
behandling for en norsk pasient. Sommeren
1999 kontaktet firmaet en norsk informa-
sjonsradgiver for & lage et medieopplegg
i den hensikt & fremskynde prosessen. Jeg
radet pasienten til ikke & sta frem i mediene,
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men var villig til selv 8 medvirke med gene-
rell medisinsk informasjon om sykdommen.
I april 2000 var et av meg godkjent avis-
intervju klart. Dagen for det skulle trykkes,
ringte journalisten for sikkerhets skyld til
Helsedepartementet for & here om det var
tatt noen avgjerelse. Det ble, ifolge journa-
listen, opplyst at seknaden ville bli avgjort
med det forste. Senere samme dag ble jour-
nalisten oppringt fra departementet og for-
talt at dette var feil; saken var faktisk
avgjort i pasientens faver dagen for! Dette
forte til at avisen ikke publiserte historien.
I april 2000, 21 maneder etter at den
forste soknaden var sendt, godkjente Riks-
trygdeverket at det lokale trygdekontoret
skulle yte godtgjerelse for utgifter til
enzymbehandling av Gauchers sykdom.
Dermed ble det slatt fast at norske pasienter
kan ha rett til & f4 denne behandlingen der-
som det er medisinsk indikasjon for det.

Finn Wisloff
Hematologisk avdeling
Ulleval universitetssykehus
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Obduksjoner
ved norske sykehus

Det er betryggende at Statens helsetilsyn
folger obduksjonspraksis ved norske syke-
hus for & sikre at regelverket overholdes. Av
deres rapport (1) fremgér det at det fortsatt
gjenstar en del angaende opplysning om
obduksjon, bade til pasienter og parerende.
Dessuten hevdes det at «kravene til &penhet,
informasjon og medvirkning gjor at antatt
samtykke, slik det ble praktisert for 20—30
ar siden, vil veere i strid med dagens lovverk
og i tillegg kan bidra til & svekke nedvendig
tillit i helsevesenet» (1).

Det er ukjent om noen sykehus kun utfe-
rer obduksjon etter samtykke fra parerende.
Jeg vil anta at det fortsatt er mange tilfeller
der obduksjon skjer etter at parerende er
informert om dedsfallet og det har gatt de
foreskrevne atte timer, uten at nektelse fore-
ligger, jf. praksis med utfylling av
obduksjonsrekvisisjon ved alle sykehus-
dedsfall i Stavanger (2). S& vidt jeg kan for-
std loven og forskriftene er det enna ikke
palegg om a innhente eksplisitt samtykke til
obduksjon. Hva er da Helsetilsynets

begrunnelse for & karakterisere «dagens
praksis» pa omradet som lovstridig? Er det
§10 i lov om helsepersonell som pélegger
den som yter helsehjelp a gi tilstrekkelig
informasjon for & oppna informert sam-
tykke?

Obduksjonsraten i Norge befinner seg né
pa et historisk lavmal og var i 2001 ca.

12 %, hvorav 7 % utgjorde sykehusobduk-
sjoner (Den norske patologforening, upubli-
serte data). Det er enighet om at lav
obduksjonsrate har flere uheldige konse-
kvenser, bade av medisinsk art og av retts-
sikkerhetshensyn. Selv om helsedirekto-
ren(e) i flere ar har presisert nedvendighe-
ten av & gke antall obduksjoner, har
utviklingen gatt motsatt vei.

St. Olavs Hospital i Trondheim vil na
innfore intern debitering av alle tjenester,
som betyr at avdelingene blir belastet for
laboratorieundersekelser og for obduksjo-
ner. Man behgver ikke a se lenge
1 krystallkulen for & forutse effekten av
dette: Obduksjonsvirksomheten vil raskt bli
avviklet som servicetilbud i sykehuset.
Ingen vil bruke penger pa obduksjon hvis
man samtidig velger bort muligheten for
a fornye utstyr eller ha en ekstravakt!

Siden staten gjennom helseforetakene na
er sykehuseier, m4 staten «komme pa
baneny. Helsetilsynet méa na for alvor sette
inn et faglig trykk mot den politiske ledel-
sen i Helsedepartementet for & forhindre at
obduksjonsvirksomheten ved norske syke-
hus havarerer.

Olav A. Haugen
St. Olavs Hospital
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G. Hoddevik

0g medarbeidere svarer:

Med hjemmel i lov av 9. februar 1973 nr. 6
om transplantasjon, sykehusobduksjon
m.m. (obduksjonsloven) med forskrift kan
pasienter og parerende reservere seg fra
obduksjon. En forutsetning for  ivareta
reservasjonsretten er at pasientene informe-
res om den. Ny helselovgivning tydeliggjor
kravene til informasjon, samtykke og med-
virkning. Det foreligger ingen lovpélagte
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krav om eksplisitt og/eller skriftlig sam-

tykke for obduksjon. Dagens lovverk med-

forer imidlertid at sykehusene har plikt til

a informere om at obduksjon kan finne sted

og at det foreligger en reservasjonsrett.

Hvordan dette skal formidles, er ikke kon-

kret angitt. Etter Helsetilsynets oppfatning

er det ikke tilstrekkelig at det i en brosjyre
bare opplyses at sykehuset utforer obduk-
sjoner.

Som Olav Haugen nevner, har Helsetilsy-
net i mange ar papekt det uheldige ved at
antall obduksjoner har vart synkende.

I arbeidet med a oke obduksjonsfrekvensen

og interessen for obduksjoner har Helsetil-

synet:

— Utredet patologifaget (1).

— Utredet muligheten for a opprette et
obduksjonsregister.

— Utredet forslag til rekvireringspraksis nér
noen der utenfor sykehus.

— Pépekt uheldige sider ved betalingsord-
ninger ved frakt av dede til sykehus nér
obduksjon er gnskelig i forbindelse med
ded utenfor sykehus.

Helsetilsynet har aldri hatt beslutningsmyn-
dighet i saker som har kunnet eke obduk-
sjonsfrekvensen. De har imidlertid gjennom
sine utredninger hatt mulighet til & veere
padriver i disse sakene. Etter omorganise-
ringen i statsforvaltningen er mange av de
utredningsoppgaver og padriverfunksjoner
Helsetilsynet har hatt, overtatt av Sosial- og
helsedirektoratet. I brev datert 22. april
2002 til Helsedepartementet oppsummerte
Helsetilsynet status for obduksjonssaken
(2). Vi mener fortsatt at obduksjoner er kva-
litetskontroll av legearbeid og derfor har en
viktig funksjon i helsevesenet. Vér oppgave
er na a fore tilsyn slik at bl.a. obduksjons-
virksomheten uteves i overensstemmelse
med regelverket, mens Sosial- og helse-
direktoratet har overtatt den padriverrollen
som tidligere var lagt til Helsetilsynet.

Grethe Hellstrom Hoddevik
Jorgen Holmboe

Marianne Blair Berg
Jostein Vist

Oslo
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Skarp fordemmelse,

ikke kjelig fagvurdering!

I Tidsskriftet nr. 29/2002 gjennomgér to
erfarne og ledende norske anestesiologer
«aksjonen i Dubrovka-teateret» (1). Leder-
artikkelen inneholder en lengre drofting

av de ulike farmakologiske og farmako-
dynamiske sider ved «aksjoneny, som
kostet naer 200 mennesker livet. Harald
Breivik & Einar Hysing skriver at
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«... antiterroristaksjonen ble vellykket fordi
den trimetylfentanylholdige aerosolen slo ut
terroristene for de forstod hva som var pa
gang og kunne utlgse bomber eller skyte
gisler» og at «antiterroristaksjonen var alli-
kevel lite vellykket nér vi vet at nesten 200
av de knapt 1 000 gislene dede pga. trime-
tylfentanylvirkningen pa respirasjonssente-
ret og ufrie luftveier».

Vi er skuffet over at kolleger i en leder-
artikkel i et medisinsk tidsskrift kjelig vur-
derer denne «aksjoneny som «vellykket»
eller «mindre vellykket». 200 liv gikk tapt.
Vi var vitne til en brutal aksjon mot sivile
og militere, gisler og gisseltakere, utfort av
en stormakt med store militaere ressurser.
Dette massedrapet var trolig begatt med
utstrakt eksperthjelp fra russiske leger. Om
dette var militere anestesiologer, forskere i
biologiske stridsmidler eller sivile anestesi-
ologer er uinteressant. Det viktige og prinsi-
pielt overordnede blir & fordemme enhver
aksjon der leger bistar med sine faglige rad
og sin spesialkunnskap pd en méte som
understotter dedsstraff, tortur og inhuman
behandling, slik World Medical Association
har slatt fast (2).

Redaksjonelle ledere i Tidsskriftet skal
«... normalt avspeile en allment akseptert
oppfatning i fagmiljeet». Vi er overbevist
om at Breivik & Hysing her er i utakt med
sine kolleger. Vi kan vanskelig tenke oss at
det er en allment akseptert oppfatning i det
norske medisinske miljoet generelt og i det
anestesiologiske miljoet spesielt at medi-
sinske metoder brukes til denne type biolo-
giske angrep pa mennesker. Dette var ingen
«vellykket» aksjon — og slett ikke en inter-
essant farmakologisk episode.

Det er patrengende behov for en tenke-
pause i forhold til hvilke metoder som
aksepteres i den pagadende «kampen mot
terrorismeny. Det later né til at mélet helli-
ger ethvert middel. Ville vi ogsa ha aksep-
tert bruk av succinylcholingass (Curacit)?
Ville vi ha akseptert slike metoder i Norge?
Det er pa hoy tid med klar tale fra Lege-
foreningen: Norske leger tar prinsipielt
skarp avstand fra alle metoder som inne-
berer slik inhuman statlig behandling av
alle mennesker — soldater som sivile,
«terrorister» som geriljasoldater.

Mads Gilbert
Torben Wisborg
Geir Bjarsvik
Kristoffer Lassen
Nina Hesselberg
Kristine Waerhaug
Ole Magnus Filseth
Tromsg/Hammerfest
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H. Breivik & E.S. Hysing svarer:

Redakteren oppfordret oss til & skrive en
faglig vurdering av hendelsen siden det var
mange uklarheter i mediene. Vi provde der-
for & belyse de faglige sider ved hendelsen
for & gi leseren bakgrunn for egen bedem-
melse av situasjonen sa langt det er mulig
med mangelfull kunnskap om detaljer. Vi
beklager vér bruk av ordet vellykket, som
kan lede til misoppfatning av hva vi mener
om hendelsen. Vi vil derfor benytte anled-
ningen til 4 si noe om sakens moralske/poli-
tiske sider.

Vi er imot at malet helliger midlet og tar
derfor sterkt avstand fra terrorisme, som
uansett begrunnelse gér utover uskyldige.
Vi er imot at leger skal bruke sin medi-
sinske kunnskap til dedsstraff, tortur eller
inhuman behandling. Leger har plikt til
a prove & hindre skade og ded. Bruken av
trimetylfentanyl kunne ha to hensikter:

— Sette terroristene raskt ut av spill slik at
de ikke oppnadde sitt politiske mal.

— Sette terroristene raskt ut av spill slik at
gislene kunne berges.

A bruke legekunnskapen ut fra den forste
begrunnelsen er forkastelig, men kan for-
svares ut fra den andre begrunnelsen. Hvis
det & sette terroristene raskt ut av spill slik
at gislene kunne berges, var viktigst, matte
man forvente at det var satt mye inn pa at
gislene skulle behandles etter at aerosolen
var brukt. Hvorfor ble det ikke gjort? Var
det tidspress, eller var det hemmelighol-
delse av metoden for at den skulle kunne
brukes igjen?

Vi tror at hadde alle involverte leger og
andre fatt lov til uten hindring & arbeide for
a minske skade og redde menneskeliv, s&
ville mange flere av gislene ha overlevd
eller unngétt skade.

Harald Breivik
Einar S. Hysing
Oslo

Biopsykososial medisin
og fenomenologi

Hvordan ville psykiateren og indremedisi-
neren George L. Engel kommentert debat-
ten i Tidsskriftet mellom Anne Luise Kirk-
engen og Ulrik Fredrik Malt (1-3)? Engel
var opphavet til begrepet biopsykososial
medisin.

Engels epokegjorende artikkel i Science
1 1977 (4) tok utgangspunkt i en opprivende
konflikt i den amerikanske psykiater-
forening. Engel argumenterte mot at psy-
kiatrien skulle vende tilbake til den bio-
medisinske modell. Han hevdet at bade psy-
kiatrien og medisinen befant seg i en felles
krise, der den biomedisinske modell ikke
gav svar pa de vitenskapelige og sosiale
utfordringer medisin og psykiatri stod over-
for. Han forsekte & anvise en ny forstéelse
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