Tidsskriftet 9 &,

Hva menes med «sykdommens
alvorlighetsgrad»?

KRONIKK

Jan Abel Olsen (f. 1954) er sivilgkonom, dr.philos., professor i helsegkonomi
ved Universitetet i Tromsg og forsker ved Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten.

Forfatter har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen interessekonflikter.
Email: jan.abel.olsen@uit.no

Begrepet «sykdommens alvorlighetsgrad» forekommer

i litteraturen med fire ulike meningsinnhold. Denne
begrepsmessige forvirringen har helsepolitisk betydning,
fordi vi i Norge har et uttalt mal om a ta hensyn til
alvorlighetsgrad ved prioriteringer. Forskjellene mellom de
ulike definisjonene av begrepet kan illustreres i en figur.
Gjennom noen talleksempler kan vi se hvordan ulike
meningsinnhold gir ulike prioriteringsimplikasjoner.

Siden det forste prioriteringsutvalget (1) har begrepet «sykdommens alvorlighetsgrad»
statt sentralt i diskusjoner om norske prioriteringsretningslinjer. Prinsippene fra det
andre prioriteringsutvalget (Lgnning II-utvalget) er viderefart i prioriteringsforskriften,
der alvorlighetsgrad er beskrevet som «prognosetap med hensyn til livslengde eller
ikke ubetydelig nedsatt livskvalitet dersom helsehjelpen utsettes» (2). Dette likner en
definisjon i veilederen for Samfunnsgkonomiske analyser i helsesektoren fra

Helsedirektoratet: «Grad av helsetap i forhold til gjennomsnittlig, god helse» (3).
Problemet er at denne definisjonen star i motsetning til andre forstdelser av begrepet.

Noen bruker begrepet «sykdommens alvorlighetsgrad» om grad av dérlig helsetilstand,
noen bruker det om kort gjenverende levetid, noen tenker at det dreier seg om en darlig
prognose, mens andre mener det dreier seg om hvor stort helsetap en sykdom
inneberer. Alvorlighetsgrad har altsa fire ulike meningsinnhold.
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Denne begrepsforvirringen finnes ogsa i engelskspraklig faglitteratur, der «severity» er
blitt brukt pa (minst) fire ulike mater. Likevel, felles for de ulike forstaelsene — bade pa
norsk og engelsk — synes a vere at det gjerne brukes med referanse til et avvik fra en
normal forventet (mengde) helse, m.a.o. den helsetilstand folk flest i vedkommende
aldersgruppe har, og den forventede gjenvarende levetid som gjelder for
aldersgruppen.

Denne spraklige forvirringen er ikke bare et tema for pedanter og folk med interesse for
ordklgveri. Begrepsforvirringen har nemlig helsepolitisk betydning, fordi vi i Norge
har som mal a ta hensyn til alvorlighetsgrad ved prioriteringer, dvs. at pasienter som
har sykdommer med hgy alvorlighetsgrad, skal prioriteres foran dem med lavere
alvorlighet. Hvordan man velger & male grad av alvorlighet, far derfor betydning for
hvordan man prioriterer.

Hensikten med denne artikkelen er fgrst a oppklare en begrepsforvirring. Rammen for
diskusjonen vil veere en enkel figur som viser hvordan sykdom pavirker pasientens
helsejusterte forventede levetid. Med henvisning til denne figuren vil jeg vise hva de
ulike definisjoner av alvorlighet sikter til. Deretter vil jeg vise motsetningene i
prioriteringsimplikasjonene som fglger av de ulike begrepsforstaelsene. Sakens kjerne
er at man prioriterer ut fra et mal om a redusere en type helseulikhet: Dersom man er
opptatt av helsesituasjonen uten behandling, vil det avspeile en malsetting om

a redusere ulikheter i folks gjenvaerende helse. Dersom man i stedet er opptatt av
helsetapets storrelse, vil det kunne reflektere et gnske om a redusere ulikheter i den
samlede helse. Gjennom talleksempler skal jeg vise hvordan ulike meningsinnhold gir
ulike prioriteringer.

Helsejustert forventet levetid

Var forventede «mengde» helse kan males langs to dimensjoner: kvantitet som
forventet levetid (LE), og kvalitet som uttrykk for helsetilstanden (H) pa hvert
tidspunkt. Helsetilstanden, eller den helserelaterte livskvaliteten, males gjerne pa en
0 — 1-skala fra dgd til best tenkelige helsetilstand.

Denne helsejusterte forventede levetid kan uttrykkes i form av et antall kvalitetsjusterte
levear (quality-adjusted life years, QALY). Selv om QALY vanligvis brukes for & male
helsegevinster, kan denne telleenheten i prinsippet ogsa brukes til 8 méle andre
«helsemengder». Et levear med best tenkelige helse er 1 QALY, ett ar med halvgod
helse blir en 0,5 QALY, og tilsvarende blir to ar med halvgod helse 1 QALY. Slik
kvalitetsjustering — eller helsejustering — av forventet levetid ligger til grunn for
beregning av var helsejusterte forventede levealder (quality-adjusted life expectancy;
(QALE) eller health-adjusted life expectancy (HALE)). Forventet levealder i Norge er
81 ar, mens var helsejusterte forventede levetid er 73 ar (4). Forskjellen mellom
forventet levetid (LE) og helsejustert levetid (QALE) avhenger av hvor darlig helsen er
gjennom livet.

Figur 1 illustrerer en antatt profil pa gjennomsnittsnordmannens forventede helse,
uttrykt ved helsejustert forventet levetid. Etter en viss alder setter det biologiske
forfallet ubgnnhgrlig inn, uttrykt ved fall i den helserelaterte livskvaliteten, H.

| Figur 1 Helsejustert forventet levetid (quality-adjusted life
expectancy, QALE). H = helserelatert livskvalitet, LE =...
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Figur 1 Helsejustert forventet levetid (quality-adjusted life expectancy, QALE). H = helserelatert
livskvalitet, LE = forventet levetid, (H = 1) = best tenkelig helsetilstand

Ens helsejusterte forventede levetid varierer avhengig av arv, miljg og atferd. Kvinner
lever ca. 6 % lenger enn menn, ikke-rgykere lever ca. 8 % lenger enn rgykere, og de
hgyeste sosiale lag ca. 10 % lenger enn de laveste sosiale lag.

Nar sykdom inntreffer

Nar sykdom plutselig inntreffer, blir QALE splittet i fire «helsemengder»: tidligere
helse (malt ved hvor lenge man allerede har levd og i hvor god helsetilstand),
gjenveerende helse uten behandling (prognose), gevinst som fglge av behandling samt
(netto) helsetap dersom behandlingen ikke er 100 % effektiv.

Selv om den totale QALE er gitt, vil disse fire helsemengdene selvsagt variere fordi
sykdommer inntreffer ved ulik alder, sykdommer har ulik prognose uten behandling,
effekten av behandling varierer, og nar behandlingen ikke er fullt ut kurerende, vil det
ngdvendigvis bli et helsetap. Logisk sett er stgrrelsen pd helsetapet en residual som
avhenger av pasientens alder, prognosen uten behandling og hvor effektiv behandlingen
er.

Figur 2 illustrerer hva som skjer med QALE nar sykdom inntreffer pa tidspunkt Ta: A
viser hvor mye helse man har hittil. Dersom vi for enkelhets skyld antar at helsetilstand
hele tiden har veert best tenkelig (H = 1), vil nettopp denne tidligere mengde QALY
man har hatt tilsvare deres alder, A. For eksempel vil en 50 ar gammel mann uten
tidligere sykdom eller plager ha hatt 50 QALY. Dersom han i ti av disse arene hadde
nedsatt helsetilstand til 0,5 ville han hatt fem feerre, altsd 45 QALY.

| Figur 2 Fra helsejustert forventet levetid til fire «<helsemengder»
H = helserelatert livskvalitet, (H = 1) = best tenkelig...

Figur 2 Fra helsejustert forventet levetid til fire «<helsemengder» H = helserelatert livskvalitet, (H
= 1) = best tenkelig helsetilstand, hU = helsetilstand ubehandlet, TA = sykdom inntreffer pa
tidspunkt A (A viser hvor mye helse man har hittil), TP = prognose uten behandling, TG = gevinst
med behandling, (TP — TA) = gjenverende levetid uten behandling, LE = forventet levetid

Konsekvensen av sykdom er et fall i helserelatert livskvalitet og/eller redusert forventet
gjenveerende livslengde. P er prognosen, eller gjenverende helse uten behandling. G er
gevinsten, eller vunnet helse med behandling (QALY-gevinst i kostnad-effekt-
analyser). Til slutt har vi det gjenveerende (netto) helsetapet, HTy, som skyldes at
eksisterende behandlinger ikke fullt ut kan kompensere for sykdomsbyrden. Altsa:

QALE=A+P+ G+ HTy.

Denne oppsplittingen av QALE kan lett utvides til & skille mellom gevinster fra
eksisterende behandling og fra ny behandling. Men fordi man ved en beslutning om

a tilby en ny behandling nettopp er opptatt av den inkrementelle gevinsten, er gevinsten
fra eksisterende behandling for enkelhetsskyld her inkludert i hva som uttrykkes i form
av gjenvarende helse uten (den nye) behandling.

Det nyttige med denne figuren er at den kan brukes til 4 illustrere hvordan enhver
tenkelig sykdom som inntreffer i en pasientgruppe, vil splitte deres QALE i de fire
ulike helsemengdene. Noen sykdommer innebeerer redusert helserelatert livskvalitet,
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noen gir forkortet gjenveerende livslengde, mens andre inneberer kort gjenverende
levetid. Men hvilken har da stgrst alvorlighetsgrad?

Motstridende begrepsbruk

Pa engelsk brukes «severity of illness» eller «severity of disease» om sykdommens
alvorlighetsgrad. Den klart mest vanlige bruken av begrepet i litteraturen er at det sikter
til helsetilstanden ubehandlet pd et gitt tidspunkt, altsd hy i figur 2 (5) — (11). Seerlig
gjelder dette Nords mange sentrale — og meget siterte — arbeider knyttet til
transformasjon av helsetilstandsverdier, der en gitt grad av forbedring fra en alvorlig
initial helsetilstand har hgyere sosial verdi enn tilsvarende grad av forbedring fra en
mindre alvorlig tilstand (12).

I stedet for den vertikale helsetilstanden er en annen bruk av begrepet med referanse til
leveutsiktene ubehandlet, altsd (Tp — Tp) i figur 2. Denne forstaelsen finner vi ogsa
blant norske forfattere (13, 14). En tredje bruk av begrepet er med referanse til
prognosen uten behandling, altsa det skraverte feltet i figuren. Denne tar altsa hensyn
til bade helsetilstanden og den gjenvarende levetiden ubehandlet (15) - (17).

En siste forstéelse, i sterk kontrast til de foregdende, er a bruke begrepet om stgrrelsen
pa helsetapet, eller sykdomsbyrden ubehandlet, som i figur 2 er illustrert med summen
av feltene Gevinst og (Netto) helsetap (18). Denne forstdelsen synes a veere den man
sikter til i alvorlighetskriteriet i prioriteringsforskriften: «Pasienten har rett til
ngdvendig helsehjelp (... ) nar: pasienten har et visst prognosetap med hensyn til
livslengde eller ikke ubetydelig nedsatt livskvalitet dersom helsehjelpen utsettes» (2).

Disse motstridende forstdelsene av begrepet har selvsagt implikasjoner for hva som
menes nar man sier at man skal ta hensyn til sykdommens alvorlighet ved
prioriteringer.

Prioriteringsimplikasjoner

Nar alvorlighetsgrad sikter til grad av darlig helsetilstand ubehandlet (hy; i figur 2),
innebeerer det at pasienter med sterst nedsatt helserelatert livskvalitet prioriteres, m.a.o.
at en helsetilstandsendring skal tillegges starre vekt desto lavere utgangstilstanden er.
Legg merke til at denne vektingen er varighetsuavhengig, dvs. at den ikke tar hensyn til
alder eller tapte levear.

Nar alvorlighetsgrad sikter til hvor kort gjenverende levetid uten behandling er ((Tp —
Ta) i figur 2), felger det at man skal prioritere de som har kortest restlevetid.

I Storbritannia har myndighetene tatt slike hensyn da de innfarte sakalte «end-of-life
treatments» (19) — (20), der grensen ble satt ved om pasienter har kortere forventet
restlevetid enn to ar. Igjen er denne vektingen uavhengig av alder og tapte levear. Om
en 20-dring har tre ar igjen ubehandlet, mens en 70-dring har to ar igjen ubehandlet, vil
altsa den eldste prioriteres.

Prognosen uten behandling beskrives bade med hvor redusert helsetilstanden er og hvor
kort gjenveerende levetid er (det skraverte arealet i figur 2). For eksempel vil en
forventet restlevetid pa to ar med halvgod helse innebare en gjenvarende helse

Hva menes med «sykdommens alvorlighetsgrad»? | Tidsskrift for Den norske legeforening



ubehandlet tilsvarende 1 QALY. Slike prognoser gir assosiasjoner til terminale
kreftpasienter. Implikasjonen av den tredje forstaelsen av sykdommens alvorlighetsgrad
er at desto mindre gjenverende helse pasienten har ubehandlet, desto hgyere skal
han/hun prioriteres. Igjen er dette prinsippet uavhengig av pasientens alder og helsetap.
Dersom vi er enige om at bdde helsetilstanden og dens varighet er relevant a ta hensyn
til, kan vi forenkle ved 4 si at de farste to forstdelsene av begrepet inngdr i denne tredje,
dvs. at prognosen uten behandling uttrykker sykdommens alvorlighetsgrad.

Den fjerde forstaelsen av begrepet er a prioritere i henhold til hvor stort det potensielle
helsetapet er. Siden helsetapet ngdvendigvis vil avhenge av alder, folger det at en
gammel pasient aldri kan kalles alvorlig syk. Prioritering ut fra stagrrelsen pa helsetapet
er m.a.o. en indirekte mate 4 si at man skal prioritere avhengig av alder.

Vi star altsa igjen med hvorvidt prognose eller summen av gevinst og (netto) helsetap
skal veere det operasjonelle mal pa sykdommens alvorlighetsgrad (fig 2): Jo mindre P,
desto mer alvorlig, eller jo starre (G + HTy), desto mer alvorlig. En ting er den
opplagte forvirringen forbundet med motstridende meningsinnhold i et begrep, noe
annet er hvilken prioriteringsrelevans hver av de fire stgrrelsene matte ha. Dette dreier
seg i bunn og grunn om hva man sgker a redusere ulikheter i, m.a.o. om
fordelingsrettferdighet (17, 21).

Likhet i hva?

I de fglgende parvise sammenlikningene uttrykkes alle de fire stgrrelsene i form av
QALYs, der summen tilsvarer den helsejusterte forventede levetid for sykdommen
inntraff, jfr. likningen ovenfor: QALE = A + P + G + HTy. I hvert eksempel er
gevinstene, G, like stor. Spegrsmalet er hvorvidt ulikheter i de gvrige helsemengder gjar
at den ene pasienten skal prioriteres foran den andre, og med hvilken begrunnelse.

Begrunnelsen for a ta hensyn til ulikheter i prognose er barmhjertighet eller véar
moralske plikt til a hjelpe den som uten behandling vil ha det verst, m.a.o. den «darligst
stilte» (22) eller den mest akutt syke (rule of rescue) (23). Dette inneberer et mal om

a redusere ulikheter i den gjenvaerende helse (P + G). I det farste eksemplet (tab 1) er
gjenverende helse uten behandling ulik, mens den totale helse uten behandling (A + P)
er lik. Det illustrerer forebygging versus behandling, f.eks. mild hypertensjon versus
terminal kreft. Dersom vi anser prognosen isolert sett & veere prioriteringsrelevant,
folger det at vi vil prioritere person Ola, noe som samsvarer med de britiske «end of
lifen-retningslinjene (19) — (20). Hvis vi i stedet er opptatt av d redusere ulikheter

i helsetap, ser vi at det er like stort, og de to blir like prioriteringsverdige. Dette vil ogsa
gjelde om vi var opptatt av a redusere ulikheter i total helse uten behandling, fordi

(A + P) er lik for begge pasienter.

Tabell 1

Talleksempel med ulik alder og prognose, lik gevinst og tap. QALE = helsejustert forventet
levetid (quality-adjusted life expectancy)

Alder Prognose Gevinst Tap QALE

Per 50 21 1 3 75
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Alder Prognose Gevinst Tap QALE

Ola 70 1 1 3 75

Begrunnelsen for a ta hensyn til ulikheter i den totale helse uten behandling, ligger i det
sdkalte «fair innings»-argumentet om at vi har rett pa det som anses a vere en normal
helsejustert forventet levetid (24) — (25). I tabell 2 vil slike ulikheter i (A + P) trekke

i retning av a prioritere person Pal. I stedet for a begrunne prioritering av Pal med at
han er yngst, kunne vi henvise til at helsetapet hans er stgrst, m.a.o. et argument for &
redusere ulikheter i helsetap. Sa lenge QALE er like stor, vil argumentet for & redusere
ulikheter i total helse uten behandling (A + P) logisk sett veere det samme som

a redusere ulikheter i helsetap. Konklusjonen blir ngyaktig den samme, spgrsmalet er
bare hvorvidt prioriteringen begrunnes med stgrst helsetap eller yngst alder.

Tabell 2

Talleksempel med ulik alder og tap, lik prognose og gevinst. QALE = helsejustert forventet
levetid (quality-adjusted life expectancy)

Alder Prognose Gevinst Tap QALE
Pal 30 1 1 43 75
Ola 70 1 1 3 75

Folgelig vil disse to ulike begrunnelsene kun ha praktisk betydning nar QALE varierer.
Som nevnt er det betydelig variasjon i QALE mellom grupper avhengig av kjgnn,
sosial posisjon og atferd. I tabell 3 er alder, prognose og gevinst like, mens helsetapene
er ulike, noe som skyldes ulikheter i QALE. Arsaken til deres ulike QALE kan vere at
Espen og Ola tilhgrer ulike sosiale klasser, der Espen er den med hgyest sosiale
posisjon. Eller det kan skyldes kjgnnsulikheter.

Tabell 3

Talleksempel med ulike tap (og QALE), alt annet likt. QALE = helsejustert forventet levetid
(quality-adjusted life expectancy)

Alder Prognose Gevinst Tap QALE
Espen 70 1 1 10 82
Ola 70 1 1 3 75

Uansett om ulikheten i QALE skyldes sosial klasse eller kjgnn, vil det & ta hensyn til
ulikheter i helsetap ved prioriteringer — ndr alt annet er likt — nettopp innebere at man
opprettholder en helseulikhet. Det kontraintuitive her star i kontrast til eksemplene
over, der begrunnelsen nettopp var a redusere helseulikheter.
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Noe for Sprakradet eller Prioriteringsradet?

Det farste budskapet i denne artikkelen er av ren semantisk karakter, nemlig hva
meningsinnholdet i et begrep er. Kanskje bgr vi overlate dette til Sprakradet? Om ikke
det vil gi et entydig rad, kan vi i stedet gjare en sparreundersgkelse for & finne hvilken
av de fire forstaelsene som er mest utbredt blant leg og lerd.

Det andre budskapet er for Prioriteringsradet, som bgr avklare hvilke helsemengder
som er prioriteringsrelevante: @nsker man 4 ta hensyn til ulikheter i prognosen uten
behandling, ulikheter i alder, eller mener man at ulikheter i helsetap har selvstendig
relevans uavhengig av alder og prognose?

Et tredje budskap vil veere til Forskningsradet, som bgr finansiere empiriske studier
som vil finne ut av hvilke helsemengder folk mener beslutningstakere bgr tillegge
storst vekt ved prioriteringer.
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