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Obduksjonen

Epler og paerer
ma ikke sammenliknes

I Tidsskriftet nr. 2/2012 undres Stine Bjerke-
strand i en interessant leder (1) hvorfor Larun
& Malteruds artikkel om treningsbehandling
ved kronisk utmattelsessyndrom (ME) (2)
fikk sa lite oppmerksomhet, mens Fluge og
medarbeideres artikkel (3) om rituximabbe-
handling av pasienter med samme tilstand
fikk sveert stor medieoppmerksomhet. Hun er
i den forbindelse ogsa innom et TV2-intervju
med meg i kjolvannet av Fluge og medarbei-
deres artikkel hvor jeg ber om at det blir gjort
en granskning av den behandling pasienter
med kronisk utmattelsessyndrom har fatt av
det norske helsevesenet.

Mine synspunkter pa dette har imidlertid
ikke noen sammenheng med Fluge og med-
arbeideres studie. Jeg har flere ganger
offentlig tatt til orde for at tilbudet til disse
pasientene ma bedres. Dette er basert pa
egne erfaringer da jeg varen 2008 begynte
a reise rundt til de sykeste pasientene med
kronisk utmattelsessyndrom pa Qstlandet.
Det var et sjokk 4 se s syke mennesker
narmest stuet vekk i private hjem, ofte
holdt i live av de n@rmeste parerende, uten
tilsyn fra helsetjenesten. Dette er men-
nesker som er sé syke at helsevesenet ikke
klarer & fange dem opp. Felles for dem alle
var at de hadde levd et sveert aktivt liv til de
ble akutt syke. Alle kjempet for & vinne til-
bake det livet de hadde hatt. Mange var blitt
mett med arrogante holdninger fra hjelpe-
apparatet, men det ma ogsa sies at mange
leger og helsearbeidere virkelig har ensket
a forsta disse pasientene og hjelpe dem.

Etter hvert ble jeg derfor invitert til flere
institusjoner for a se til pasienter og gi infor-
masjon til personalet. Det som egentlig har
forundret meg mest, er at ikke flere leger har
tatt seg tid til 4 bli kjent med denne pasient-
gruppen, som ikke er beskrevet i noen lere-
beker og som er for syke til 4 ha blitt inkludert
i noen vitenskapelige studier. Verken Fluge
og medarbeideres eller Larun & Malteruds
artikler (2, 3) omhandler disse aller sykeste
pasientene med kronisk utmattelsessyndrom.
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Bjerkestrand er forundret over at Larun &
Malteruds artikkel ikke har vakt oppmerk-
somhet. Men det kan kanskje henge sammen
med at den ikke omhandler pasienter som er
diagnostisert etter nye og snevrere kriterier
for kronisk utmattelsessyndrom. Artikkelen
deres er derfor etter min mening sveert lite
relevant. Hvis man bruker dagens diagnose-
kriterier for kronisk utmattelsessyndrom,
finner man lav effekt av treningsterapi eller
kognitiv atferdsterapi — tvert imot rappor-
teres det om skade ved slike behandlinger
(4). Og, som nevnt over, de aller sykeste er
ikke engang inkludert i publiserte studier.
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Konspirasjonsteorier
og kunnskap

I Tidsskriftet nr. 2/2011 sper Stine Bjerke-
strand pa lederplass hvorfor noen studier far
stor medieoppmerksomhet, mens andre for-
bigds (1). Hun serverer konspirasjonsteorier
til svar. Det handler om forskning rundt
kronisk utmattelsessyndrom (ME/CFS) og
hva bloggere og journalister har veert opp-
tatt av i hest. Jeg blir i artikkelen navngitt
som blogger og deltaker i en «kampanje»
ledet av en (ukjent) «strateg». Dette siste
medforer ikke riktighet, og hentydningene
oppleves som absurde. Hva jeg har veert

opptatt av gjennom de siste to ar er & dele
kunnskap som ikke alltid spres like godt
gjennom offentlige kanaler.

En SINTEF-rapport (2) viser at pasienter
med kronisk utmattelsessyndrom har vaert
utsatt for et helsevesen med manglende kunn-
skap. Jeg er tilhenger av kunnskap og setter
kunnskapsdeling hayt. Som Fritt Ord-stettet
blogger og lege er jeg opptatt av rask behand-
ling til rett pasient — og blogger ogsa om det.

Helsedirektoratet anbefaler nd nye og
snevrere diagnosekriterier (3). At studien til
Fluge og medarbeidere fra Haukeland uni-
versitetssykehus (4) far stor oppmerksom-
het, skyldes forst og fremst at dette er den
forste randomiserte, kontrollerte studien pa
et medikament mot kronisk utmattelsessyn-
drom noensinne og kan vise til gode resul-
tater. Resultatene er omtalt i flere uten-
landske medier. Opp mot en metaanalyse
som ikke bringer nytt, er det lett & forsta
hvilken som far mest oppmerksomhet. Dette
uten forkleinelse for metaanalysen eller
dens forskere i seg selv. Bjerkestrand gar
langt i 4 insinuere at Fluge og medarbeidere
fikk forskningsmidler for lett og har uttrykt
at tildelingen forst og fremst skyldes blog-
gemakt og kampanjejournalistikk. A skulle
tillegge meg evne og makt til & styre hva
helseministeren bestemmer, er en sterk
overdrivelse av min pavirkningskraft.

Bjerkestrands leder er tatt ut av historisk
kontekst. Medienes dekning og hvordan fag-
folk har sett pa kronisk utmattelsessyndrom
gjennom tidene er interessant. Psykosoma-
tikerne har preget synet pa pasientgruppen,
med begrunnelse i forskning hvor kriteriene
er sa vide at psykisk syke blir inkludert.
Hvor er den norske kritiske lederartikkelen,
tilsvarende den vi sd i Lancet (5), der de psy-
kosomatiske innfallsvinklene og dominansen
pa feltet diskuteres?

De sosiale mediene er kommet for & bli.
Alle og enhver kan ytre seg og forfekte sitt
syn, og man ma regne med & bli korrigert.
Bloggere og meningsytrere kan vaere hoyt
utdannede mennesker med kompetanse pa
temaene de ytrer seg om. Fremtidens helse-
vesen vil matte forholde seg til bruker-
stemmer, pasienter og «erfarere» pa en annen
méte enn tidligere. De er her og de teller.
Deltakerne har enné ikke saerlig mye reell
makt, men de som har kunnskap, vil vare
med pa & lofte kunnskapsrommet. Fremfor
a se dette som en trussel haper jeg fremtidens
leger ser brukerne av de sosiale mediene som
alternative kunnskapsbaser og samhandlere
som kan fore til utvikling av helsevesenet

i en positiv retning. Jeg tror at det & forholde
>>>
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seg til og delta i sosiale medier blir en ned-
vendig og forventet del av de daglige gjore-
mal for helsepersonell i tiden som kommer.
A lzre dette verktayet blir pensum.
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Feilaktig om mediestrategi

I Tidsskriftet nr. 2/2012 sper Stine Bjerke-
strand hvorfor noen studier far stor medie-
oppmerksomhet, mens andre vekker liten
reaksjon (1). Dette gjor hun ved & sammen-
likne responsen pa en metaanalyse av til-
passet gvelsesbehandling (1) med oppmerk-
somheten rundt en randomisert, dobbelt-
blind og placebokontrollert studie av
B-lymfocyttdeplesjon hos pasienter med
kronisk utmattelsessyndrom (ME) (2).
Responsforskjellen er paregnelig. Den
forste studien gjengir kjent stoff i en vidt
definert pasientgruppe, mens intervensjons-
studien er den forste som indikerer at en
undergruppe av pasienter med kronisk
utmattelsessyndrom kan fa betydelig lind-
ring av alle sykdomsrelaterte symptomer
gjennom immunmanipulering (3). Den
peker pa at B-lymfocyttene kan spille en
vesentlig rolle i symptomvedlikeholdet.
Lederskribenten har tillagt undertegnede
en helt annen rolle i «kkampanjejournalis-
tikken» enn vi har hatt. Sent i 2009 tok den
for oss ukjente Jorgen Jelstad kontakt etter
a ha lest var pilotstudie (4). Han hadde fatt
stipend for & skrive bok om kronisk utmat-
telsessyndrom, og vi var derfor apne om
vart pagéende arbeid. TV2 ble for snart tre
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ar siden klar over studien og etterspurte
analysen var varen 2011. Utgivelsen av
Jorgens Jelstads bok ble holdt tilbake for
ikke & edelegge mulighetene for 4 f stu-
dien publisert. Mange pasienter kjente ogsa
til vére resultater etter en kongresspresen-
tasjon i mai 2011. Derfor var det et opp-
demmet gnske om & formidle det mange
opplevde som spennende resultater. Det
var ingen organisert aksjon med forfatterne
i spissen. TV2 valgte sin egen vinkling av
nyhetssaken.

Tidsskriftlederen plasserer forfatterne
1 bés 1 synet pa kronisk utmattelsessyn-
drom. For fire &r siden var vi som onko-
loger uten oppfatning om sykdommens
patogenese og mulige behandling. Vi reson-
nerte at den bedringen under cytostatikabe-
handling for lymfom vi s hos en pasient
med mangeérig kronisk utmattelsessyn-
drom skyldtes B-lymfocyttreduksjon.
Derfor prevde vi etter symptomtilbakefall
et monoklonalt antistoff med selektiv
B-lymfocyttdeplesjon som virkning. Hun
og to pafelgende pasienter oppnadde bety-
delig symptombedring (4). Deretter fulgte
den publiserte studien og ars hardt laborato-
riearbeid for & eksplorere mekanismer bak
det vi sd. Vi har aldri uttalt oss om andre
behandlingsformer (selv om vi leser fiktive
intervjuer med oss om det).

Flere hundre mottatte sykehistorier fra
pasienter som gnsker a delta i kliniske stu-
dier viser at dagens etablerte behandling
etterlater en stor gruppe mennesker med
elendig livskvalitet og smé hap om bedring.
Kanskje Tidsskriftet burde uttrykke glede
over et nytt behandlingskonsept som kan
gi innsikt i sykdomsmekanismene og hép
til dem som over ar lever med patologisk
utmattelse, smerter og kognitive sym-
ptomer, og der de hardest rammede er
1 en n@rmest vegetativ tilvaerelse?
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Uriktig om
TV 2s journalistikk

I Tidsskriftet nr. 2/2012 retter Stine Bjerke-
strand en rekke grove beskyldninger mot
TV 2s dekning av @ystein Fluge og Olav
Mellas forskning pa kronisk utmattelsessyn-
drom (ME) (1). De to Haukeland-legenes
studie om rituximabs positive effekt pa
pasientene ble bredt omtalt pd TV 2.
Bjerkestrand mener at vii TV 2 blant
annet har veert ensidige, at vi systematisk har
overtolket resultatene og unnlatt & stille kri-
tiske spersmél. Hun fremstiller oss som nyt-
tige idioter for organiserte grupper som pres-
ser frem millionbevilgninger til forskerne.
Undertegnede er en av journalistene
som har jobbet med denne saken for TV 2.
Jeg mener kritikken er uriktig.
Bjerkestrand sammenlikner rituximab-
studien med en metastudie der effekten av
trening for pasienter med kronisk utmattel-
sessyndrom analyseres. Hvorfor fikk bare
den ene studien oppmerksomhet?
Metastudien viser at trening kan ha en
viss positiv effekt for noen pasienter. Det er
lite nytt i dette: Cochrane-instituttet publi-
serte en liknende studie 1 2004 (2). I tillegg
er dokumentasjonsstyrken bare moderat til
svak, og studien sier ingenting om arsaks-
sammenhenger. Gradert trening fremstar mer
som symptomlindring enn som en mélrettet
behandling pasientene kan bli friske av.
Rituximabstudien har pa sin side ifelge
forfatterne potensial til & revolusjonere
behandlingen for millioner av pasienter.
Selve behandlingsmetoden, deplesjon av
B-cellene i immunforsvaret, gir ogsa en
indikasjon om sykdommens virkemaéte.
Selvsagt mé studien repliseres, men kon-
trasten til det svaert mange norske leger
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