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COCHLEA IMPLANTAT OG VOKSNE DØVE/HØRSELSHEMMEDES RETT TIL FULLGOD BEHANDLINGSTILBUD.

Jeg er redd jeg blir oppfattet som ”maskoppen/kleggen/bråkebøtta” fra Nord-Trøndelag, men det får stå til. Som demokratisk folkevalgte representanter må dere vel lytte til det man kaller grasrota for å fatte politiske vedtak som kommer folket til gode.

Det er nå gått to og halv måned siden jeg fikk hørselen på nytt etter omsider å ha blitt CI-operert.  Et nytt liv har startet, jeg kan hver dag glede meg over nye hørselsinntrykk. Stort var det den dagen jeg kunne ta mobilen og ringe min mor, jeg som før aldri har hørt noen lyd i mobiltelefon. Har alltid vært avhengig av at andre kan hjelpe meg. Skulle vel egentlig ha tatt en sjanse og ringt deg slik at du skulle fått hørt hvilket vidunder cochlea implantat egentlig er.

Jeg er nå blitt kjent med den nyutgitte utredningsrapporten fra Helse og sosialdirektoratet angående situasjonen rundt cochlea implantat. Ser at utvalget bak denne rapporten består først og fremst av fagpersoner, det gjør meg meget bekymret. Stiller meg spørsmål om rapporten er skrevet på et nøytralt grunnlag, da Rikshospitalets synspunkter omkring cochlea implantat gjennomsyrer hele rapporten. Ber innstendig om at vi som kjenner problemene på kroppen også blir hørt. Derfor vil jeg innstendig be politikerne om å ikke glemme oss voksne døve/hørselshemmede når dere skal behandle saken politisk.

Det er rett og slett en stor skam at ikke det norske samfunnet kan legge forholdene bedre til rette for at voksne hørselshemmede og døve kan få bedre livskvalitet med cochlea implantat.

Sykehusene og helseregionene bruker økonomi som begrensningsfaktor for å gjennomføre slike operasjoner. Sykehusene hevder at de går med økomiske tap for hver cochlea implantatoperasjon de gjennomfører. Derfor har de måttet innføre prioriteringer for hvem og hvor mange de kan operere. Døve barn blir av forståelige grunner prioritert, da de med et cochlea implantat vil kunne oppnå gode språkferdigheter.

Tiden går og det skjer en rivende utvikling på cochlea implantatfronten, også for voksne døve /hørselshemmede. Men på grunn av manglende politisk vilje til økonomisk tilrettelegging blir vi stående som tapere i kampen om et fullverdig liv som aktive deltakere i et inkludert samfunn. Jeg trodde politikernes mål var å skape et samfunn der det var rom for alle – at forholdene blir lagt til rette for best mulig personlig utvikling. Kanskje læreres motto:” Rom for alle – blikk for enhver ” burde gjelde flere yrkesgrupper.

Det er i følge Rikshospitalet bevist at cochlea implantat operasjoner er en av de mest samfunnsøkonomiske operasjoner som blir gjennomført ved siden av hjerteoperasjoner.

” Kostnyttestudier i USA viser at det er bare hjerteoperasjoner hos barn og voksne som har større samfunnsmessig kostnytteeffekt.  I tillegg kommer det at utsettelse av behandling fører til dårligere resultat og til slutt til at behandlingen ikke har effekt.”(Styressak, 65/05)

Mange døve/hørselshemmede vet ikke hvilken lydverden de går glipp av som døv/hørselshemmet. Et cochlea implantat åpner en lydverden man ikke aner rekkevidden av, enten man er hørende eller døv/hørselshemmet.

Dessverre ser vi at CI på et øre kan også medføre vansker – spesielt i situasjoner som krever full lydkontroll. Man blir med ett CI smertelig oppmerksom på hva lyd er, og derfor blir det veldig problematisk å ikke kunne oppleve stereolyd. Å få CI nr.to er pr.idag en utopisk tanke for voksne, noe som også fremgår av rapporten under pkt. 4.4 ”Ett eller to implantater?” side 24.

” Det er nok ikke tvil om at man kan oppnå enda bedre resultat ved tosidig operasjon, men behovet for CI-operasjoner hos voksne er meget stort og operasjonskapasiteten er begrenset. Ut fra fordelings- og samfunnsøkonomisk betraktninger synes det derfor riktigere at man som hovedregel opererer en side for å kunne hjelpe flere pasienter.”

Har utvalget bak rapporten godt nok grunnlag for å komme med slik konklusjon?

Barn får i dag to CI da man er klar over gevinsten. De få voksne som har fått tosidig CI kan fortelle at hørselsbildet først med to CI blir fullkomment. Et ci gir oss sjansen til å ”krype” – to CI gjør oss til oppreiste, handlekraftige samfunnsborgere.

Men voksne får ikke to CI i dag pga av manglende økonomisk vilje. Er dette et likeverdig tilbud?

Man har vært opptatt av retten til å få CI skal baseres på medisinsk vurdering og nytteeffekten, og ikke knyttes til alder. Nytteeffekten er svært individuell enten det er barn eller voksne som får CI. Ved å forskjellsbehandle barn og voksnes rett til tosidig CI får vi med ett ”et utskillingssamfunn” – er det i tråd med norsk sosialpolitikk?

Er det riktig i følge loven å foreta en slik forskjellsbehandling av barn og voksne?

I følge pasientrettighetsloven er det ikke lovlig grunnlag for en slik prioritering.

Det vises til lov om pasientrettigheter av 2.juli 1999 nr.63(pasientrettighetsloven) § 2-1.

”….Pasienten har rett til nødvendig helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten. Retten gjelder bare dersom pasienter kan ha forventet nytte av helsehjelpen, og at kostnadene står i rimelig forhold til tiltakets effekt.”

Sykehusenes begrensede ressurser er ikke relevant, vedtak skal komme som et resultat av en konkret, individuell vurdering av helsetilstanden til hver enkelt pasient. Noe som også blir presistert i pasientrettighetsloven.

Faktum er at situasjonen rundt cochlea implantat dreier seg om politisk vilje til å bedre situasjonen økonomisk.

I rapporten ”Cochlea-implantat – hjelp til et hørende liv” utgitt av Sosial og helsedirektoratet kan man under pkt.4.7 ”Samfunnsøkonomiske konsekvenser” side 25 lese følgende:

”Det er åpenbart at det i tillegg til den gevinst CI-brukeren kan høste i form av bedret funksjonsevne og livskvalitet, er en betydelig samfunnsøkonomisk gevinst ved at CI-operasjon kan føre en døvblitt tilbake i arbeidslivet.”

I rapporten ”Cochlea-implantat – hjelp til et hørende liv” utgitt av Sosial og helsedirektoratet kan man under pkt.3.5 ”Ett eller to implantater” side 17 lese følgende:

”Ved Rikshospitalet er man av den bestemte oppfatning at døvfødte bør få CI på begge sider under en og samme operasjon. Dette begrunnes bl.a med at tosidig CI gir brukeren:

· større grad av trygghet dersom det ene apparatet svikter.

· Bedre retningshørsel

· Bedre hørsel i støyende omgivelser.

Videre står det:

”Rikshospitalet har inntatt det standpunkt at operasjon nr.2 hos barn som tidligere er operert på den ene siden er nødvendig helsehjelp etter pasientrettighetsloven.

Hva er da rettigheten til en voksen yrkesaktiv person med kun ett CI? Er det andre kriterier for voksne – ikke ifølge pasientrettighetsloven.

Vi kan som eks. ta utgangspunkt i en voksen CI-operert person som er lærerutdannet.

Innebærer ikke to CI for vedkommende en trygghet i arbeidssituasjonen når det ene apparatet svikter. Med ett CI må vedkommende forlate undervisningssituasjonen.

Er ikke bedre retningshørsel viktig for en CI-operert som fungerer som lærer i et klasserom?

Å arbeide som lærer er å arbeide i til dels støyende omgivelser, har ikke vedkommende rett til bedre hørsel i støyende omgivelser?

I følge rapporten er det kun barn som har denne rettigheten. 

Hvordan forsvares det i forhold til de voksne yrkesaktive?

Er dette aktiv integreringspolitikk når det gjelder voksne hørselshemmede i arbeidslivet? 

Kan dette forsvares ut fra tanken om ”Inkluderende arbeidsliv”?

Rikshospitalet sier i styressak 65/05 

” Implantater på begge sider hos voksne blir vurdert, dersom dette er viktig av hensyn til å være yrkesaktiv.  De fleste ønsker implantater på begge sider blant annet for å få stereo lyd. Økt kunnskap om dette tilbudet, øker kravene om å få implantater.” 

Flere voksne er i den situasjon at de har yrker som krever stereolyd. Da det pga manglende vilje til økonomisk bevilgning fra politisk hold blir dette bare løse ord. Det gjennomføres ikke i dag tosidig CI-operasjoner på voksne ut fra disse behov.

Kun dersom det er mislykkede forsøk med et CI kan man få to CI.                                           Dette medfører at en rekke døve/hørselshemmede pasienter må kanskje forlate jobber de verdsetter. Det kan igjen medføre psykiske belastninger. 

I rapporten ”Cochlea-implantat – hjelp til et hørende liv” utgitt av Sosial og helsedirektoratet kan man under pkt.4.2 ”Livskvalitet” side 22 og 23 lese følgende:

” CI-pasientene hadde bedre livskvalitet enn pasienter som ikke var operert, de hadde signifikant mindre angst og depresjon”

Det finnes normalthørende personer som gir opp i enkelte typer arbeidsliv, når de opplever at stereolyden forsvinner – slik at de kun har ensidig hørsel. Alternativene ser ut til å være uførestrygd og omstilling til andre typer jobber. Voksne CI-pasienter kan også motta tilbud om attføring til andre typer jobber, men det er faktum at en rekke pasienter har allerede slitt seg til en høy utdannelse, derfor kan disse se mørkt på videre omskoleringer. Med to CI vil fortsatt mange kunne fortsette i den jobb de har. Dersom CI.nr. 2 vil føre til fortsatt aktivt yrkesliv, hvor lenge er det da forsvarlig å vente med det ut fra sosialøkonomisk synsvinkel? 

Er uføretrygd alternativet? Ett CI koster pr. i dag rundt 335.000 kr. Hva blir dette i mot årevise trygdeutbetalinger?

Døve/hørselshemmede voksne er som voksne flest – de ønsker seg et aktivt yrkesliv med utfordringer som folk flest.

Ser at dagens regjering er opptatt av å få flest mulig ut i arbeidslivet, hvordan vil regjeringen løse dette med tanke på voksne hørselshemmede med ett CI? Men som pga manglende økonomisk vilje ikke ser ut til å få det.

På bakgrunn av de momenter nevnt ovenfor kan jeg ikke uten videre akseptere innholdet i den rapporten som Helse og sosialdirektoratet har utført. Den er med sitt faglige innhold for snevert belyst og dermed svært mangelfull. Her er det flere aspekter som ikke er belyst i det hele tatt, og ikke minst kan man stille seg et stort spørsmål om de voksne hørselshemmede/ døves interesser er tilstrekkelig ivaretatt.

Ønsker derfor gjerne å få mulighetene til å komme med en appell til dere politikere når det gjelder CI-saken.  Er dette mulig?

I alléfall, ikke vent for lenge med å fatte politisk vedtak. Ser at det kan koste staten en del nå i noen år framover men gevinsten vil desto bli større etter hvert som døve/hørselshemmede får bedre livskvalitet. Dette har Norge råd til som et av verdens rikeste land, et land som også ønsker å være et foregangsland på en rekke felter.

Med økte økonomiske bevilgninger til CI for voksne kan man også skryte av at Norge har god politikk hva inkluderende arbeidsliv angår.

Imens kan vi trøste oss med diktet ” Det er den draumen” av Olav H. Hauge.

Det er den draumen me ber på

at noko vidunderlig skal skje,

at tidi skal opna seg,

at hjarta skal opna seg,

at kjeldor skal springa –

at draumen skal opna seg,

at me ei morgonstund skal glida inn

på ein veg me ikkje har visst um.

Håper på snarlig svar på min henvendelse med svar på de punkter jeg har nevnt?
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