[image: image1.png]




APPELL TIL ARENDALSUKA 2015
Blærekreftforeningens leder Stine Buan

Kjære alle sammen.

Jeg antar jeg har alle med meg når jeg sier at vi ønsker oss et GODT helsevesen.

Jeg vil også tro at de aller fleste deler ønsket om et RETTFERDIG helsevesen: Et helsevesen som gir adekvat hjelp til de som trenger det, og mest til de som trenger det mest. Jeg kjenner ingen som ønsker å få tjenester og behandling på bekostning av andre som trenger det mer, men når vi trenger hjelp ønsker vi at den skal være der for oss.

For å kunne dimensjonere tjenesten riktig trenger myndighetene å kjenne befolkningens behov for helsetjenester. Men gjør de det? La oss se litt nærmere på et par eksempler.

Blærekreft er noe de færreste har hørt om til tross for at det slett ikke er noen liten diagnosegruppe. Over 12000 mennesker lever i dag etter å ha fått denne diagnosen, selv om 5 års overlevelse bare er på ca. 70%. Denne sykdommen utgjør den fjerde hyppigste kreftformen blant menn. Blærekreft er svært alvorlig: den tar i gjennomsnitt ett liv hver eneste dag bare i Norge. Den rammer mennesker i alle aldre; statistisk blir en person i alderen 15 – 19 år diagnostisert hvert år, og det øker oppover i aldersgruppene. 

Sykdommen er spesiell ved det at en blære som har begynt å danne svulster, gjerne fortsetter med det selv om den eller de første svulstene fjernes helt. Derfor må pasientene følges opp tett og nøye gjennom mange år, ofte resten av livet. Dersom sykdommen går for langt, må blæra fjernes. Samtidig fjernes også omkringliggende indre genitalia. Selve operasjonen er stor og langvarig og medfører livsendrende konsekvenser. Pasienten må få konstruert en ny måte å få urinen ut av kroppen på, og man forstår plutselig hvilken gave en velfungerende blære er,  et organ som vanligvis lever et ganske tilbaketrukket liv, om vi kan si det slik. Hvis blæra fjernes for sent har kreften rukket å spre seg rundt i kroppen, og framtidsutsiktene da er svært moderate.

Mange pasienter opplever derfor blærekreftdiagnosen, mens de fremdeles har blæra si i behold, som å gå med en udetonert bombe i magen. Ingen vet OM eller NÅR «the point of no return» passeres.

Har så myndighetene tilstrekkelig oversikt over disse pasientenes behov? Det ser ikke slik ut: Mange blærekreftpasienter sliter veldig med urinlekkasjer etter fjerning av blæra; nesten ingen har fått tilbud om innsetting av kunstig lukkemuskel. Mange blærekreftpasienter som får blæreskyllinger med BCG-bakterier for å hindre nydannelse av svulster får såre og vonde slimhinner og plages med kraftige og langvarige, kanskje vedvarende smerter. Svært få blærekreftpasienter får tilbud om slimhinnerestituerende behandling. Det finnes spesialtoaletter som kan lindre plagene som disse pasientene har: jeg tror ingen pasienter har fått informasjon om dette før en av foreningens medlemmer fant fram til det og spredte informasjon via foreningen. Vi hører om pasienter som trenger store sprøyter til skylling av sine nyanlagte blærer; de kan få dekket kostnadene til sprøyter som er for store og for små, men de som passer deres behov står ikke på lista over godkjente hjelpemidler.

På grunn av det omfattende kontrollapparatet er blærekreftpasientene sykehusenes dyreste kreftpasienter. Burde ikke dette medføre at myndighetene hadde blærekreft på dagsordenen stadig vekk? 

Et søk på den gamle websiden regjeringen.no (den er nylig blitt ombygd og det jeg nå skal fortelle om skjer ikke lenger), etter noen ulike kreftdiagnoser ga et interessant perspektiv:

Søkte man på brystkreft fikk man 129 treff.

Søkte man på prostatakreft fikk man 37 treff.

Søkte man på blærekreft fikk man 6 treff og spørsmålet «mente du bærekraft?»

Ja, det er fristene å smile litt av dette, men som dere skjønner: for oss blærekreftpasienter er ikke viten om at myndighetene så sjelden har blærekreft nevnt i sine dokumenter, særlig morsom. Til gjengjeld ser og opplever vi at de få gangene vi har vært i kontakt med myndighetene; direktorat, departement eller minister direkte, blir våre fakta og argumenter tatt opp øyeblikkelig. Vi opplever at de ønsker denne kunnskapen, vi opplever velviljen til å ta inn det de ikke vet noe om, at de ønsker å ha et godt grunnlag for sine beslutninger. Dessverre ser vi at dette grunnlaget mangler. Vi ser det blant annet på at blærekreft ikke er med i opplistinger og oversikter hvor de naturlig hører hjemme; at blærekreftpasientene ikke får tilbud om tilgjengelig og eksisterende behandling for bivirkninger og senskader; og at vi har for få urologer, uro-patologer og uro-onkologer her i landet. For å sammenligne: vi har EN urolog for hver FJERDE gynekolog her i landet, til tross for at urologenes fagfelt er vel så stort som gynekologenes. Vi hører om urologiske kreftpasienter som får sine livsnødvendige kontroller utsatt, som får sine operasjoner utsatt, som står flere måneder i kø for å komme inn til undersøkelse for å se om de har en alvorlig sykdom eller ikke. Heldigvis ikke alle, men dessverre altfor mange. Vi ser at urologene ikke har tid til nødvendig kursing av fastlegene, hvilket medfører at i en intern spørreundersøkelse svarte 35% av respondentene at de mente seg feildiagnostisert av egen fastlege. 

Og dette er altså kreftpasientene. Kreft er høyt prioritert. Hvor mange pasienter med andre, mindre alvorlige urologiske tilstander enn kreft, får den hjelp og oppfølging de trenger? Det er anslagsvis 400 000 personer her i landet som sliter med en eller annen form for inkontinens, altså lekkasje fra tarm eller blære. Hva vet myndighetene om disse? Om sosial isolasjon, om arbeidsevne, om passivisering, om fysiske plager, om konsekvenser for psykisk helse og mer til. Og videre: hva vet myndighetene om helt andre diagnosegrupper, som de rundt 240 000 som lever i stillhet med sin osteoporose, eller de kanskje opptil 300 000 som lever med post-traumatisk stress-syndrom eller hvordan det egentlig er å leve med langvarige eller permanente smertetilstander?

Derimot ser vi at antallsmessig små, men veldig synlige grupper får styre helseprioriteringene og offentlig helsedebatt inn på sine behov, og hvor tiltakene hjelper en svært begrenset gruppe mennesker. Vi mener at psykisk belastning hos en pasient er like relevant  som hos en annen pasient. Vi mener at smerter hos en pasient er like viktige som hos en annen pasient. Vi mener at livslengde og håp er like viktig hos en pasient som hos en annen pasient. Og om totalkostnaden ikke blir så høy for slike tiltak når målgruppen er liten så har de likevel stor symbolverdi og reell verdi når prioriteringene skal settes ut i livet i et helsevesen som ikke har ubegrensede midler å ta av.

Vår litt uærbødige, men velmente påstand, er at dagens system fungerer slik at en uforholdsmessig stor del av helsemyndighetenes kunnskaper om ulike diagnosegrupper og tilstander kommer gjennom media, og at en annen uforholdsmessig stor del av helsemyndighetenes kunnskaper kommer gjennom direkte kontakter. Vi mener at dette ikke holder.

Vi ser at myndighetene mangler mye informasjon om mange syke, mange funksjonshemmede og mange diagnosegrupper. Vi tror at en mer systematisk innhenting av kunnskap om hvordan den enkelte medborger har det, ville gitt mye ny og nyttig kunnskap.

Dagens offentlige statistikk gir ikke dette grunnlaget. Pasientjournalene kan ikke brukes, de er legenes arbeidsdokumenter, de er temmelig fulle av små eller større feil og er ikke tilgjengelige for dette bruk, og omfatter heller ikke alle de menneskene som takler sine plager på egen hånd, med større eller ofte mindre suksess og dermed får en dårligere livskvalitet enn de kunne og burde hatt.

For oss ser det ut til at det er de best organiserte pasientgruppene som kommer tydeligst fram i det offentlige rom og får bruke media  som mikrofonstativ. Ikke de viktigste, ikke de med størst behov, men de best organiserte, Og siden offentlige media har en begrenset kapasitet så hjelper det ikke hvor flinke eller dyktige vi andre er, vi kommer ikke fram, Det blir som under fotball-VM; da ser vi lite golf på TV.

Samfunnet mangler mye kunnskap om hvordan det er å leve med ulike diagnoser. Samfunnet mangler også mye kunnskap om hvordan det er å leve med kombinerte plager og flere samtidige diagnoser, og vi mangler sammenlignende data for hvem som har størst behov for helsetjenester; de med  leddgikt eller de med meniskskade? De med irritabel tarm eller de med tennisalbue? De med migrene eller de hjerteflimmer? De som mangler et bryst eller de som har leppe-ganespalte?

Vi vet ikke i detalj hvordan det skal utformes, det overlater vi til andre kloke hoder. Men vi ser det som et betydelig samfunnsproblem at viktige avgjørelser tas uten et tilstrekkelig godt beslutningsgrunnlag. Vi sier derfor:

GI HVER ENKELT PASIENT EN LIKE STERK STEMME.
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