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Utvalde butikkar i Sogn og Fjordane skal vere
pilotar i eit nytt preveprosjekt, Kommunen og
naerbutikken, pa initiativ fra Kommunal- og
moderniseringsdepartementet. Merkur, eit
statleg utviklingsprogram for naerbutikkar i
distrikta, jobbar med realiseringa av prosjektet.
Ideen er henta fra Post i butikk-ordninga, og
tanken er butikkane skal vere eit lokalt informa-
sjonssenter og tilby tenester som nettbank, post,
nettspknader og nettskjema. Butikken skal vere
med i den kommunale beredskapen og kunne
yte hjelpi ein naudssituasjon. Dessutan skal
butikken kunne tilby hjartestartar, samarbeide
med heimesjukepleia, fungere som eit lokalt
digitalt tenestetorg, og kunne utfare ei rekke
servisoppgaver pa vegner av det offentlege.

l!ileur rettog slettat off‘enﬂege tenester ein
ng i kvardagen skal bli lettare tilgjengeleg for
fo]k iutkantane. Det er ogsé eit mil & gje naerbu-
tikkane, som i seg sjelv er viktige institusjonar i
lokalsamfunna, fleire bein & sta pa, slik at ein er
med pd 4 sikre driftsgrunnlaget deira. Bade det
offentlege og butikkane kan tene pa dette,
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kommunar. Men etter kvart H
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sterre vil ogsa fleire fa lengre veg til kommune-
senteret, og digitalisering loyser ikkje alle
problem, Derfor er det viktig & hauste erfaring
med, og fa pi plass desentraliserte tenestetilbod
for utkantane i kommunane. «Kommune i
butikk»-prosjektet har eit potensial, og er ein
god start i s3 mate.

Tilbake til start

Liv Signe Navarsete er skuffa over at politiet har
lagt vekk saka om den sjikanerande tekstmel-
dinga ho fekk av mannlege partifellar pa hytte-
tur. Like fullt er det nok rett av politiet & ikkje
bruke ressursar pa a etterforske den, og det far
Senterpartiet ta pi si eiga kappe: Sp-leiinga har
hatt god tid pi segutan a ha lukkast i finne
avsendaren. At politiet skulle makte det no, toar
seinare, er meir enn tvilsamt. Dermed er saka
tilbake der den hayrer heime: | Senterpartiet.
Der er den, ifelge partileiar Trygve Slagsvold
Vedum, blitt handsama og avslutta «i trad med
partiet sitt etiske regelverks, kva no det matte
innebere. Kven som sende meldinga vil vi
kanskje aldri fa vite. Men saka ligg der og ulmar,
og om nokre av dei impliserte har mista tillit, vil
vise seg etter kvart som dei stiller til nye val om
verva i Senterpartiet.
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12, MAI er den - internasjonale
ME-dagen. 1 2016 starta ME-pa-
sientar ein global demonstra-
sjon/protest «MillionsMissing»
mot den manglande statlege
pengestetta til forsking, klinis-
ke studiar og medisinskfoffent-
leg opplysning, som forer til at
ME-pasientane stir utan hjelp.
1 Noreg var det ein aksjon i Ber-
gen i juni og det var ein aksjon
framfor Stortinget i slutten av
september Millionar av ME-
pasientar og familiane deira
kjempar ﬁamlels for likeverdig
behandling i 2018 rundt om i
verda. Tomme skopar repre-
senterer pasientar som s gjer-
ne skulle vore med pd aksjo-
nen, men er for sjuke til 4 delta.

VAREN 2016 arrangerte vi ein
stor nasjonal ME-konferanse i
Stryn. Malet var A bidra til at dei
offentlege instansar her i Noreg
fir auka kunnskap og meir sa-
kelys pd ME-saka. Det er pd hog
tid i gje ME-pasientane og deira
pargrande den hjelpa dei treng.
For & kunne gjere dette, mi ein
ha kunnskap og forstiing for
korleis sjukdomen utartar seg.
Eg mi seie eg vert skuffa nir
fagmiljea i spesialhelsetenesta
ikkje viser interesse for d opp-
datere seg pa ny kunnskap om
ME.  Kommunalsjefar innan
helse- og sosial, NAV-tilsette,
ridmenn og politikarar er fra-
verande, Kven har gitt dykk rett
til & neglisjere denne pasient-
gruppa? Kvifor er de ikkje inter-
esserte i helsepolitikk nir det
gield ME? Kvifor ikkje lytte og
ta lzrdom av den kunnskapen
som vert forsekt & kommuni-
sert til dykk?

HAUSTEN 2011 hadde TV2 ein
starre reportasje om ME og for-
skinga frd Kreftavdelinga ved
Haukeland. Nokon sitat frd
dekninga i TV2 den hausten
som seier mykje om livskvalitet
og korleis desse pasientane vert
matt/har blitt mett: «Nar vi har
kreftpasienter som er sa darlige
som det mange av disse pasien-
tene er, sd har de kort forventet
levetid igjen. Det sier noe om

. hvor darlig livskvalitefen  til,

mange er, sier Fluge.» @ysten
Fluge er overlege pa Kreftavde-
linga ved Haukeland. Professor
Ola Didrik Saugstad seier til
tvz.no «Jeg har sammenlignet
behandlingen av ME-syke med
den som psykisk syke fikk pa
50- og 60-tallet da de ble lobo-
tomert. Med det prever jeg & si
at de har fatt en veldig darlig og
en ytterst kritikkverdig be-
handlings.

«Kuvifor er de ikkje
interesserte i
helsepolitikk nar
det gjeld ME?>

SITAT FRA Nancy Klimas, Pro-
fessor i immunologi ved Uni-
versity of Miami, til The New
York Times i 2009: «HIV-pasi-
entene mine er stort sett friske
og raske takket vaere tre tidr
med innsats og glimrende for-
sking, og investeringer pa milli-
arder av dollar, Mange av CFS-
pasientene mine derimot er
forferdeleg syke og ute av stand
til d jobbe eller delta i omsorgen
for sine familier. I min klinikk
deler jeg tiden mellom de to
sykdommene og jeg vil si at
hvis jeg kunne velge mellom de
to, s ville jeg ha foretrukket &
ha HIV»s. Internasjonalt vert
ME/CFS (CFS stir for Chronic
Fatigue Syndrom) brukt om
kvarandre. Sitatet er henta frd
boka til Jergen Jelstad «De Bort-
giemtes, Jorgen Jelstad har
snakka om at alvorsgrada til
sjukdomen ikkje har gjenspegla
seg i mengda forsking som er
gjort. ME-feltet har hatt 1ig sta-
tus, og midlane til forsking er
lage. I USA svarar 1 ar med for-
sking pa MS til 20 ar med for-
sking pd ME. MS fir over 100
millionar dollar kvart dr til for-
sking, medan ME far 5 millio-
nar. Det erikkje betre i Norge.

KVIFOR KAN ikkje kommunal-
sjefar forseke 4 f til interkom-
munal koordinator for ME til
demes, i staden for 4 skubbe
ME-pasientane vekk? Kvifor fir
ein til interkommunale helsete-
neste pi andre omride? Studiar
tyder pd at om lag 2 per 1000
innbyggjar har ME. 1 likskap
med andre sjukdamar finst ME.
i ulike grader,. men i mild grad.
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foreset det at funksjonsniviet
ditt er nedsett med minst 50
prosent i forhold til dd du er
frisk. Symptomlista er lang og
omfattande om ein er alvorleg
ramma.

METTE SCHOYEN sa pi ME-
konferansen i Stryn at kommu-
nane m4 prioritere denne pasi-
entgruppa. Ho sa ein md tilpas-
sekartet etter terrenget og ikkje
omvendt. Nyleg var det eisaki
Sogn om ein gut som hadde ME

_og ikkje klarte & vere pi skulen.

Rektor og helsesystra trudde
meir pd bygdesladder om at gu-
ten sat oppe om natta og spela
dataspel, framfor i tru pa ei epi-
krise frd Haukeland som fortal-

- de at guten had Det re-
© sulterté latbammfark&

pla inn, og familien matte fa
oppnemnt ein advokat. Veldig
mange ME-pasientar ma skaffe
seg advokat, grunna vanskele-
ge mote med offentlege tenes-
te; NAV, helsevesen og kom-
mune.

ALVORLEG SJUKE pasientar
fir avslag pd seknadar, mang-
lande hjelp og veiledning, kla-
rar ikkje delta pd mete, sende

"inn seknadar, finne fram i jun-

gelen av stetteordningar etc.
Kven skal hjelpe pasientane nir
pirerande etter mange &rs
kamp vert utmatta? Nér ein
bringer pd bana tema som BPA,
sosionom og liknande, opple-
ver mange at det vert snakka
vekk og ein vert forsekt pressa
inn i det tilbodet den enkelte
kommune har. Advokatar mei-
nar det er ein hard inngripen
dersom ein forseker i sette ME-
pasientar under vergemal, for
ein er ikkje ute av stand til 3 1
vareta sine eigne interesser
sjelv om ein har ME og eit 1agt
funksjonsniva.

VI KJEM inn pd temaet som
Saugstad sa i foredraget sitt pd
ME-konferansen i 5tryn, at be-
handlinga av ME-pasientar er
eit spersmal om menneskeret-
tar. Det bryt med kvaein skal og
ber kunne forvente av det nor-
ske helsevesen i dag. «Det var
eit sjokks, seier Ola Didrk
Saugstad om metet med alvor-
leg ME-sjuke menneske. Pasi-
entane ligg med store smerte og
dei sjukaste ligg i ein halvko-
mates tilstand., Mange har eit
sjukdomsbilde foreinleg med
ein hjernebetennelse. Og det er
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AKSJON: Den globale aksjonen «MillionsMissing» sette sekelys pd s;ukdommen ME. Eitt av verkem!d-’a var romme skopar som representerer pasientar som var for sjuke til & dei'to

i aksjonen. Dette bildet vart teke | Hoag i Nederland.

nettopp det moderne forsking
no ser ut til d avdekke. ME er
ein betennelsetilstand som
rammar fleire organ, ogsd hjer-
nen, og immunsystemet er ak-
tivert. Nokre pasientar frisknar
til, medan andre blir liggande
med store smerter gjennom Aar.
Saugstad trekk fram forskinga
til den amerikanske professo-
ren Mady Homig. Teamet
hennar ser pa ei rekke praver
fra mange pasientar, bide blod-
prever, spinalvaeske og prever
frd tarmen. Hornig er ein viktig
forskar frd USA og ho snakkar
om at vi ser ulike undergrupper
av ME. Dei forseker & identifi-
sere undergrupper av ME og sj&
om dei kan lzre meir om sjuk-
domen ved a identifisere un-

dergruppene.

FORSKARAR FRA Sintef og
Fafo eri gong med eit nytt sam-
funnsfagleg forskingsprosjekt
«Tjenesten og Meg». Hovudma-

let med studien er i utvikle
kunnskap som skal bidra til &
skape gode, offentlege tenester
som svarar pi behova til ME-
pasientar og deira pirerande.
Forskarane vil underseke den
demografiske og sosioekono-
miske bakgrunnen til ME-pasi-
entane og familiane deira, me-
tet med offentlege tenester som
skule, helsevesen, NAV, samt
ferekomsten av ME i Noreg.

VED UNN Harstad skal det gjen-
nomferast ein ny stor studie
retta mot ME-sjuke. Peter Hol-
ger Johnsen er initiativtakar til
prosjektet som fekk midlar av
forskingsridet viren 2017
Johnsen er stipendiat for studi-
en om irritabel tarmsyndrom
ved medisinsk avdeling UNN
Harstad. Der har dei nylig gjen-
nomfert ein studie pi behand-
ling av irritabel tarmsyndrom
med fekal transplantasjon.
Gjennom . dette . arbeidet kom

dei pA sporet av at same be-
handlingsprinsipp ogsd kunne
fungere ved ME.

«Kven skal hjelpe
pasientane nar
parorande etter
mange dars kamp
vert utmatta?»

VED OSLO Universitetssjuke-
hus er dei i gong med Immuno-
ME-studien. Formalet med Im-
munoME er & forstd sjukdomen
ME betre fTd eit genetisk og bio-
logisk perspektiv. Dei vil gjere
ei grundig kartlegging av gen
som er sentrale for immunsys-
temet for & sji etter forskjellar
mellom ME-pasientar og kon-
trollpersoner. Dei vil ogsd un-
dersake farekomst av antistoff
hji ME-pasientane.

UNIVERSITET 1 Bergen skal
studere forstyrringar i energi-
metabolismen som mogleg fak-
tor i sjukdomsmekanismen i
hip om 4 betre forstd irsakene
til ME. I desember 2016 vart det
publisert eit gjennombrot i ME-
forskinga ved Haukeland Uni-
versitetssjukehus. Med ut-
gangspunkt i biobanken har
forskingsgruppa gjennomfert
ei omfattande og detaljert kart-
legging av metabolismen (stoff-
skiftet). Ein studie, delvis fi-
nansiert av Kavlifondet, tyder
paat PDH-enzymet er hemma i
ME pasientar, noko som kan
forklare bide energimangel og
auka mjelkesyreproduksjon.

VI TRENG ei skikkeleg ekono-
misk satsing pd biomedisinsk
forsking framover. Dersom ein
ikkje investerer, fir ein heller
ikkje resultat. Nir eg har ytra
enskje om & bli matt med re-
spekt og forstding, meinar eg at
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ein skal lytte til pasientar og pa-
rerande, vere audmjuk, oppda-
tere seg pd ny kunnskap og for-
spke d imatekome behovet til
denne pasientgruppa ut fri fag-
leg stastad. Vi har enkelte legar,
sjukepleiarar,  bioingenierar,
ambulansepersonell etc. som
gier ein fantastisk innsats, og
det er eg takknemleg for. Det
motsette er ndr ein opplever at
menneske sit med alle piggar
ute og forsvarar seg sjelv og
systemet, utaver arroganse av
ein ekstrem kaliber og feilbe-
handlar s3 inderleg grovt. Sitat
fra ein lege: w«Atferda mi kan
bygge opp eller undergrave til-
litsposisjonen».

PS: Grunna min alvorlege grad
av sjukdomen ME, er dette inn-
legget sett saman av ulike notat,
sitat og opplevingar gjennom
mange dr. Dette har eg fatt ein
del hjelp til.



