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Obduksjonen

Redd for pasienterfaringer?

I Tidsskriftet nr. 2/2012 mener Stine Bjer-
kestrand at bloggermakt og kampanjejour-
nalistikk har bevist at folket har makt til

a sette politisk dagsorden, definere hvordan
en sykdom skal forstas og péavirke forde-
lingen av forskningsmidler (1). Artikkelen
tar utgangspunkt i kronisk utmattelsessyn-
drom (CFS/ME). Bjerkestrand hevder at
pasienter med kronisk utmattelsessyndrom
har «etablert seg som en pressgruppe» som
«jevnlig [kommenterer] lenker til stoff om
tilstanden» (1). Dette forstar jeg som en
negativ holdning til at bloggere som selv
har kronisk utmattelsessyndrom skal kunne
gi uttrykk for hva de mener om behand-
lingstilbud og forskningsresultater. Videre
sier Bjerkestrand at bloggerne har serget for
«viral spredning av Fluge og medarbeideres
artikkel». Hun papeker ogsa at de ikke har
noen «profesjonsetisk forpliktelse eller tra-
disjon for & fremme nyansert etisk debatty
(1). Etter min mening er dette det samme
som & si at pasienter ikke har rett til 4 ha
synspunkter basert pa egen erfaring.

I Nasjonal helse- og omsorgsplan
2011-2015 gis det i omtalen av den nye
pasientrollen honner til bloggere og det at
de kan bidra til & sette tema for samfunns-
debatten. Jeg har i mange r i mine daver-
ende stillinger i Sosial- og departementet og
Helsedirektoratet hatt kontakter med fami-
lier og enkeltpersoner med sjeldne og lite
kjente diagnoser. De fleste har opplevd
manglende forstdelse fra helsetjenesten for
hva det inneberer & ha den aktuelle lite
kjente diagnosen. Det samme gjelder ogsa
pasienter med kronisk utmattelsessyndrom.
Etter hvert som kunnskapen om sjeldne til-
stander har okt er dette for noen grupper
blitt mye bedre, men ikke for alle. Selv om
arsaken til mange sjeldne og lite kjente til-
stander er ukjent, far de fleste nedvendig
bistand fra kommunens omsorgstjenester.
Slik er det i meget liten grad for dem som
har alvorlig grad av kronisk utmattelsessyn-
drom. Dette kommer frem i en relativt fersk
undersekelse fra SINTEF (2).

Pasienter med uforklarlig langvarig
utmattelse, smerter, sgvnvansker, konsen-
trasjonsvansker o.l. metes med skepsis
og far anbefaling fra legen om 4 ta seg
sammen, trene og gé til kognitiv terapi.
Ofte mangler det medisinsk utredning,
bl.a. fordi kjennskapen til de diagnostiske
kriteriene er liten blant fastlegene (2).
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Erfaringsbasert kunnskap og brukermed-
virkning er nedfelt i lover, strategier og ret-
ningslinjer. Ifelge § 3-1 i pasient- og bruke-
rettighetsloven har pasienten rett til med-
virkning (3). Nar det gjelder brukermed-
virkning fra representanter for pasienter
med kronisk utmattelsessyndrom, regi-
strerer jeg at dette ikke aksepteres av mil-
joer som for gvrig snakker varmt om bru-
kermedvirkning. Er det provoserende for
forskere og leger at pasientene har mot til
a pasta at de blir darligere av anbefalt
behandling?

Etter min mening illustrerer Maktskiftet
manglende forstaelse for hva som ligger
i den nye pasientrollen og hvilke forplik-
telser helsepersonell har til & bidra til reell
brukermedvirkning. Hvordan kan behand-
lingen av sykdommer med uklar eller
ukjent &rsak bli bedre hvis ingen vil here
pé pasienterfaringene?
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Ngdvendig maktskifte?

Annette Giljes respons i Tidsskriftet nr.
5/2012 (1) foyer seg inn i rekken av flere
liknende reaksjoner jeg har fatt i sosiale
medier pé lederartikkelen Maktskiftet (2).
Mange onsker & fortelle meg at gradert
trening ikke virker, at jeg ikke lytter til
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pasientenes erfaringer og at jeg ikke aner-
kjenner Fluge og medarbeideres forskning.
Jeg er ikke lege og tar derfor heller ikke
i lederartikkelen stilling til behandling av
kronisk utmattelsessyndrom (2). Jeg har
kun pekt pa at det finnes ulike alternativer,
hvorav ett har fatt sveert mye oppmerk-
somhet i bade sosiale og «tradisjonelle»
medier, og at dette har gitt gjennomslag.
Reaksjonene Maktskiftet er blitt mott
med, bidrar til 4 illustrere mitt poeng om
mediemakt. Trykket i sosiale medier fra den
ene siden i denne polariserte debatten har
veert tankevekkende. Det har gitt meg ny
forstaelse for dem som bade i mediene og
direkte til meg har sagt at de ikke lenger
orker a delta. Nér man tillegges meninger
man ikke har og deretter stilles til veggs
for disse, blir reell meningsutveksling vans-
kelig og motivasjonen for a delta lav. Ana-
lysen i lederartikkelen har vist seg & vaere
mer presis enn jeg var klar over pa forhénd.
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Bivirkning av behandling

I Tidsskriftet nr. 1/2012 skriver Knut-Arne
Wensaas en oppfelgingssak (1) til artik-
kelen som ble publisert i Gur i 2011 (2).
Det slo meg at det ble hoppet bukk over en
viktig &rsaksfaktor til bade irritabel tarm-
sykdom og kronisk utmattelse: Det ble ikke
korrigert for terapien. Hvor er gruppen med
pavist giardiainfeksjon som ikke fikk anti-
biotisk behandling eller som fikk restituert
tarmfloraen med effektive, levende probio-
tika etter behandlingen (3)?

I min 30-4rige praksis har jeg sett veldig
mange pasienter med diagnosen irritabel
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