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Maktskifte er ngdvendig

Stine Bjerkestrand trekker i Tidsskriftet nr.
2/2012 frem treningsbehandling, dvs. gradert
(progressiv) opptrening, og insinuerer at det
ikke er holdepunkter for at denne tilnaer-
mingen er skadelig for personer med kronisk
utmattelsessyndrom (1). Pasienterfaringer og
forskning tyder pa det motsatte (2, 3). Hun
peker ogsa pé organiserte pressgruppers makt
til & pavirke dagsorden i pressen. Om det her
siktes til pasientforeningene, er ikke presisert.
Pasientforeninger har et samfunnsmandat til
a kjempe for bedre helsetjenester og ytelser
for sine medlemmer. Nar tilbakemeldinger
vitner om store kunnskapsmangler i helse-
vesenet, alvorlig feilbehandling samt mang-
lende utredning, er det legitimt & forseke
a bedre situasjonen. Rapporten fra Sintef (4)
bekrefter pasientenes utfordringer i a bl tatt
pé alvor i mete med helsevesen og NAV.
Trykket mot pasientforeningen for & fa hjelp
er gkende. Antall blogginnlegg om mangler
og uegnede behandlingsanbefalinger har
eskalert. Foreningen er kjent med innrappor-
terte saker til Pasientombudet, Fylkeslegen
og Helsetilsynet. Utallige pasienter og pare-
rende varsler Helsedirektoratet, departe-
menter og politikere direkte om sin dype for-
tvilelse over mangel pa hjelp og forstaelse.
Saken sporet av ved den ferste kunn-
skapsoppsummeringen om kronisk utmat-
telsessyndrom (CFS/ME) publisert i 2006
(5). Den profesjonelle, anonyme bruker-
representanten trakk seg allerede i start-
fasen da de prosjektansvarlige vedtok altfor
vide inklusjonskriterier. Den anonyme ung-
domsbruker-representanten trakk seg noe
senere. Norges ME-forening trakk seg
i sluttfasen, mens M.E. Nettverket i Norge
valgte & formidle sin uenighet i et vedlegg
til rapporten. Nar brukersiden ikke stottet
rapportens innhold, var dette et klart signal
om at den teoretiske fremstillingen ikke var
i samsvar med pasientenes opplevde virke-
lighet. Dersom det ikke er samsvar mellom
teori og virkelighet, er det ikke virkelig-
heten som er feil, men teorien. Dette er
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grunn nok til & granske hva som er gatt galt
og hvorfor det har gatt feil vei, og ikke har
veert noen fremgang (4).

Tiden er overmoden for & flytte defini-
sjonsmakten til fagmiljeer med en syk-
domsforstéelse som samsvarer med pasien-
tenes opplevelse og som tilbyr hjelp og
behandlingsformer som oppleves nyttige og
ikke forverrer tilstanden. Fagmiljeer ma ta
pasientene pa alvor og forsta sykdommens
komplekse og omskiftelige natur. Bare slik
kan de medisinsk-etiske prinsippene om
a gjore godt og ikke skade oppfylles.
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Skummet melk
mot utmattelsessyndrom

Jeg tillater meg & beromme Stine Bjerke-
strands leder i Tidsskriftet nr. 2/2011 med
omtale av den massive PR for at kronisk
utmattelsessyndrom er en autoimmun
lidelse (1).

Jeg har en annen forklaring og en annen
behandling & foresla. Dette er en lidelse
som mest rammer aktive mennesker med
mye trening. [ Bergen ble det en epidemi
etter at pasientene fikk en kraftig diaré pa
grunn av en parasitt i drikkevannet.

Slike diareer gir tap av fosfat, og hos
idrettsfolk med lavt fosfatinnhold vil fosfat-
tapet bli sa uttalt at det blir en tilstand som

minner om den tilstand som man s& hos
konsentrasjonsleirfangene i Tyskland etter
den annen verdenskrig. Mange av disse
pasientene dede etter inntak av sjokolade
(2), noen som ble innlagt pa amerikanske
hospital i Tyskland dede av & fa glukose
intravengst (3, 4).

Losningen kom da en gammel indisk lege
anbefalte at man skulle gi skummet melk til
pasientene. For a stadfeste diagnosen fosfat-
mangel m& man bestemme fosfor i blod-
prever, men jeg vil anbefale at man folger
den indiske legen og gir pasientene skum-
metmelk som eneste drikke i noen dager.
Behandlingen er helt ufarlig, enkel og billig.

Jeg tviler ikke pé at autoimmun behand-
ling kan vere effektiv mot kronisk utmat-
telsessyndrom (5). Sterke medikamenter
kan gi henfall av celler med frigjoring av
fosfat.
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