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Forord


Til Helvede med Borrelia & Co.


Min bog er er en meget personlig beretning, som er udsprunget af en voldsom omvæltning i mit liv på grund af en toksisk borrelia infektion, som ingen af mine læger har kunnet forstå eller hjælpe mig med. Hele mit liv har haft en betydning for, hvordan sygdommen er kommet til udtryk og historien og processerne er beskrevet i detaljer, begrundet og forklaret ved hjælp af anatomien. Jeg har beskrevet om mit møde med Sundhedsvæsenet og hvilke alternative behandlinger jeg har benyttet.


Bogen er tilegnet min familie og nærmeste venner. Men også de læger, som aldrig har lyttet, formået, eller følt trang til at sætte sig ind i problemet og den afmagt, jeg følte ved ikke at blive taget alvorligt. Jeg har ikke noget at takke dem for.


Bogen er også tilegnet de mange enkeltpersoner, der ligesom jeg er blevet ramt af en borrelia infektion, og som er blevet udsat for samme afvisende holdning i sundhedssystemet med ingen hjælp til følge. Men også til dem, der bare interesserer sig for, hvad en borrelia infektion egentlig er. Hvordan jeg har oplevet den. Hvad der kan ske. Hvad man selv kan gøre for at forebygge eller hvad man kan/skal gribe til, hvis situationen skulle opstå.


Jeg ønsker at forberede folk på, at de i sundhedssystemet kan blive mødt af et system, der ikke tager dem alvorligt eller håndterer dem kompetent og at de kan blive nødt til at tage sagen i egen hånd. Trods invaliderende sygdom at være udholdende og selv søge informationer og behandlingsmuligheder for egen regning..


Det er en usynlig,kompleks og nedbrydende sygdom. Der er ikke prestige i at forske i den, da den som nævnt er usynlig, kompleks og meget vanskelig at behandle.


Kirsten Kaastrup 2018




Naturens egen lægende kraft, physis (græsk for natur), er den egentlige lægende kraft.


Lægen skal gavne og styre denne kraft eller i det mindste ikke


skade den.


Lægen lindrer – naturen helbreder.


Hippokrates år 400 f.Kr.


Primum non nocere – først og fremmest ikke skade




Indledning


Der har i løbet af den seneste tid (2015-2016) været flere tilfælde oppe i medierne om folk, der har fået (haft) en borreliainfektion og at lægerne efterfølgende ikke har villet/kunnet hjælpe eller anerkende lidelsen på grund af et negativt testresultat. På grund af internettet er folk efterhånden blevet mere oplyste og opmærksomme på sygdommen og alle dens afskygninger. Sygdommen er blevet en verdensomspændende epidemi. Hvis man er ”heldig” at blive testet positiv her i Danmark, er behandlingstilbuddet fuldstændig utilstrækkeligt i forhold til situationens alvor. Mange får efterfølgende et så dårligt liv, at de, selv efter at være set af et utal af læger og gennemgået utallige tests, bliver fejldiagnosticeret med både Fibromyalgi, Als, og andre alvorlige diagnoser. Mange kan endda risikere at få en psykiatrisk diagnose eller diagnosebetegnelsen funktionel lidelse, som er en skraldespandsdiagnose, der gives, hvis samtlige læger ikke kan finde nogle fysiske årsager. Jeg var selv tæt på at komme i den spand.


Der foreligger efterhånden omfattende videnskabelig dokumentation på nettet for, at den danske Elisa test, som er det eneste diagnoseværktøj, der bruges i Danmark, er upålidelig og giver falske negative resultater hos ca. halvdelen af de inficerede. Udenlandske forskere og selv de danske infektionsmedicinere indrømmer, at kun ca. 30-50 % er sikre. Man kunne næsten slå plat eller krone og være lige så effektiv. Mange bliver derfor testet negative, selvom de er inficeret. De seronegative bliver de mest syge.


I mange tilfælde har patienten også en anden flåt båren infektion enten alene eller i kombination med borrelia. Blandt disse co-infektioner findes alvorlige sygdomme såsom Bartonella, Babesia. Ehrlichia, Anaplasma, Mycoplasma og Rickettsia. Der er også mangel på diagnostiske redskaber og behandlingsformer for disse typer infektioner. Ved nærmere undersøgelser, har det vist sig, at lægen Klaus Hansen, der er hovedansvarlig for de gældende førende retningslinier i forhold til borrelia diagnostik, har patent på Elisa.


Den manglende diagnostik har efterladt patienterne, der kan blive hundesyge, i en katastrofal og håbløs situation, hvor mange har måttet søge andre hjælpere. Nogle har været tvunget til at ofre tusindvis af kroner for at rejse til f.eks. USA, Tyskland og Polen, i et desperat afmægtigt forsøg på at få den rette hjælp og behandling. I disse lande er man længere fremme med udredning af netop borrelia problematikken


og er i besiddelse af andre og mere effektive og følsomme målemetoder, som ikke er anerkendt her i landet. Bl.a. er Armin Labs (selvstændigt laboratorium) og BCA klinikken (Borrelia Centrum Augsburg) i Augsburg meget besøgt af bl.a. de danske patienter og patienter fra det øvrige Europa. Trods positive tests i udlandet, vil lægerne stadig ikke acceptere sygdommen og påstår, at de tyske læger snyder og bedrager og at sygdommen er noget folk bilder sig ind. Jeg ser det som værende manglende vilje til at indrømme deres utilstrækkelighed på området og deres manglende evne til at indrømme, at de intet kan stille op.


Disse tyske læger i bl.a. Augsburg har den danske Sundhedsstyrelse bragt i den offentlige danske gabestok (TV) ved at miskreditere dem for svindel, selvom firmaet et et solidt europæisk anerkendt statsligt foretagende med det mest avancerede måleudstyr. Det er ganske uhørt, at det danske sundhedssystem ikke vil anerkende, at der rent faktisk findes læger i udlandet, som er dygtigere til nogle ting end de danske. Jeg var desværre ikke bekendt med de udenlandske læger, da jeg blev inficeret.


Thomas Uhrskov, der er kendt for sine skiprogrammer på TV2, havde (har) en teenagedatter, som blev alvorligt syg efter et flåtbid. De stod begge frem på tv og fortalte, at hun havde fået diagnosen uforklarlig narkolepsi, fordi ingen læger havde kunnet finde ud af, hvad der var galt. Hun var blevet dømt til et liv på førtidspension, hvilket var meget utilfredsstillende. Efter at have konsulteret den 7. læge spørger Thomas desperat, hvad lægen selv ville gøre, hvis det var hans egen datter, hvortil lægen trækker Thomas til side i enrum med ordene: ”Jeg må ikke sige dette for Sundhedsstyrelsen, men hvis jeg var jer, ville jeg få din datters blod testet i Tyskland. Den danske test alene vil forvirre jer, den kan I ikke stole hundrede procent på.”


Thomas Uhrskov valgte at tage sin datter med til Tyskland, hvor hun blev testet og behandlet. Idag er hun rask.


I Berlingske Tidende Okt. 2016 skriver Thomas Uhrskov:


Citat: ”Problemet er ikke, at nogle tyske læger snyder på vægten. Det virkelige problem er, at fornærmede hønserøve skubber desperate mennesker til udlandet frem for at hjælpe dem. Kære hvide kitler. Frem for at pege fingre af brodne kolleger i Tyskland så tag et kig på jeres egen rolle”


Man må nødvendigvis i denne situation spørge sig selv: Hvorfor måtte lægen ikke sige, som han gjorde, for Sundhedsstyrelsen? Var det et ønske om at fastholde hende i et kronisk sygdomsforløb i systemet? Eller var det ønsket om, ikke at udstille lægernes manglende viden og behandlingsmuligheder? Jeg tror selv på det sidste.


Uanset om læger eller andre mener de udenlandske alternative behandlere og laboratorier er svindlere eller ej, så ville man ikke vide af dem, eller bruge tid og penge på dem, hvis man i det danske sundhedsvæsen ikke svigtede disse mennesker men i stedet tog dem alvorligt.


Der er ingen, der vil bruge tusindvis af kroner på behandling i udlandet, hvis de kunne blive behandlet her i landet. I stedet bliver folk mistænkeliggjort og risikerer at blive henvist til psykiatrien. De danske læger burde hellere kigge lidt indad og tænke over, hvorfor så mange søger alternative behandlinger, som overni købet kan ruinere dem. Folk er jo desperate for at blive raske og få et acceptabelt liv.


De danske alternative behandlinger har for mig prismæssigt været overkommelige i forhold til at rejse til udlandet. Men behandlingsforløbet har så desværre været et meget længere forløb, som måske ikke har været så hensigtsmæssigt i den sidste ende. Det har varet i mange flere år og har forårsaget en dårligere livskvalitet. Lige fra begyndelsen har jeg følt mig som en hypokonder - en meget ubehagelig fornemmelse. Jeg er stadig i konstant alternativ behandling og formodentlig er det for resten af mit liv, hvis der ikke, inden jeg sætter mine træsko, viser sig en effektiv kur.


Fantasi er mere vigtig end viden. For mens viden omfatter alt


det, der er, omfatter fantasien alt det der vil komme til at være.


(Albert Einstein)


Hvordan er det at have Borreliose/ME?




	Borreliose kan være en invaliderende men også usynlig sygdom Mens en borreliose patient kan sidde i rullestol, kan en anden se ekstremt frisk ud. Begge føler sig som døden indvendig.


	Borreliosepatienter bliver fantastiske skuespillere. De vågner hver morgen med en følelse af ”dagen derpå” eller en influenza i udbrud. Kroppen er stiv og tung. De kan bruge timer på at komme ud af sengen. Livet kommer på stand by. Problemet er bare, at symptomerne ikke forsvinder, ikke i dag, ikke i morgen. De bruger enormt meget energi på at skjule smerter og ubehag.


	Symptomer kan komme snigende men også hurtige og pludseligt. Det ene øjeblik er man ok, for det næste at måtte lægge sig.


	Den syge må presse sig selv hele tiden. Ingen dag er ens.


	Sygdommen kræver speciel diæt. Allergier og overfølsomhed er en del af symptombilledet.


	Borreliose patienter kan ikke klare at gå i skole eller på arbejde


	Ingen ”quick fix” behandlinger. Er borreliosen ubehandlet i flere år, har bakterien ingen planer om at forlade stedet uden kamp.


	Borreliose er isolerende. Behandling er livslang og alle kan få borreliose.





Some people think that to be strong is to never feel pain. In


reality the strongest people are the ones who feel it, understand


it, and accept it.


(Brian de Roche)


Beg. af 2016 – lavpunktet:


Hverdagen er langsomt blevet en lidelse …. jeg har ikke længere et øjeblik af velvære og ingen menneskelige følelser. Jeg er omgivet af alt, der kan give glæde og tilfredshed i livet – men evnen til at nyde og føle er blevet mangelfuld. Begge dele er blevet fysiske umuligheder. Min eksistens er ufuldstændig og kan føles ligegyldig. Funktionen og handlingen i et almindeligt liv mangler. Det er som om mine sanser ikke længere kan give mig nogen følelse, en umulighed, som synes at afhænge af et tomrum, som jeg føler i den forreste del af mit hoved.– en følelse af, at jeg aldrig får rigtig kontakt med nogle af de ”genstande” jeg rører ved.


Jeg føler godt nok temperaturforskelle på min hud, mine fødder er kolde, jeg kan varme dem dog uden at finde glæde ved varmen. Jeg genkender smagen af det jeg spiser uden at føle glæde ved det. Hver lille handling i mit liv er frataget de følelser som hænger sammen med dem og den glæde, der burde følge efter, selvom jeg har et ønske og behov derfor. Den interesse, som for få år siden gjorde mig i stand til at lytte til dejlig musik, nyde en spændende film, læse en god bog, eksisterer ikke mere.


Under overfladen ulmer samtidig de negative følelser som bekymring, angst, tristhed, håbløshed, afmagt, frustration og utryghed. Ydermere en udtalt træthed, som ikke kan soves væk. I denne situation distancerer man sig fra andre personer, grupper eller aktiviteter. Jeg er lukket inde i en kasse, et fængsel omgivet af tykke murer, hvor indtryk har svært ved at trænge igennem. Jeg er fastlåst i en følelsesmæssig ligegyldighed. Alt synes at være lukket ned.
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Nu vrider jeg mig i sengen om morgenen, efter en til tider urolig nat som en roterende kylling på spyd og ved ikke, om jeg orker at stå op, eller hvordan jeg i det hele taget skal komme igennem dagen. En uoverkommelighed at ”svinge” benene ud over sengekanten, få sig rejst op, komme i bad og i tøjet, Nogle gange er det let at springe over og blive liggende. Man slæber sig rundt om sig selv og den varme grød på tonstunge fødder. Der er ingen ideer eller tanker om handling, tingene flyder og man orker ikke at skulle tage stilling til noget som helst.


Tanketomheden er ulidelig. Et lille uskyldigt bæst, et knappenålshoved stort væsen, næsten usynligt for øjet, som efter en dejlig tur i den skønne skov i nærheden af mit hjem, var sprunget på mig, og som jeg uforvarende kom til at bære ind i mit hus. Et lille væsen, der kravlede i seng med mig og kaprede mit liv, som den i løbet af natten fik ændret 180 grader. .En ændring og medfølgende nedtur, som skulle vise sig at være umulig at forhindre og stoppe. Sygdommen blev et angreb på min krop, min psyke og mit forhold til andre mennesker, altså på hele mit liv.


At være socialt engageret er det samme som at føle livsglæde. Det er den optimale tilstand. Livet føles godt. Vi kan nyde det. Vi kan have et afslappet, roligt og åbent sind og på samme tid være fysisk aktive. Vi kan vælge at gøre ingenting, at slappe af og være immobile. Vi kan nyde at være sammen med andre uden at behøve at anstrenge os. Mennesket er et socialt væsen. Vi har brug for hinanden. Det er i samvær vi blomstrer og trives. For at være i vores sociale engagerede system, er vi nødt til at føle os trygge.


Stress er en højt motiverende og højt mobiliserende tilstand, ”kæmp eller flygt”, men langvarig stress kan være skadelig og invaliderende.


Depression – udbrændthed – ligger i bunden af det følelsesmæssige hierarki. Der er intet håb. Det værste er sket. Man har opgivet nogen som helst tanke om at kæmpe eller flygte, man er blevet ”invalid”.


Disse tre stadier er ikke abstrakte tanker eller følelser, men er forbundet med meget specifikke fysiologiske tilstande”. Det var en stor forfatter, William James, der udtrykte dette for mere end hundrede år siden. Han var lektor i anatomi og fysiologi fra Havard Universitetets Fakultet, og udgav i 1890 sin epokegørende bog ”Psykologiske principper” hvor han med sin fascinerende og filosofiske stil bl.a. beskrev den ”følelsesmæssige ligegyldighed”. Bogen gjorde ham til den mest indflydelsesrige amerikanske ekspert i sin tid. (fra Colombia Encyclopedia). Han stillede bl.a. spørgsmålet ”løber vi, fordi vi er bange, eller er vi bange, fordi vi løber”. Det kan i dagens terminologi oversættes til det mere almindelige udtryk: ”hvad kom først - hønen eller ægget?”


I dag er det normalt at tænke, at årsagen til et fysisk problem kan være psykologisk. Den slags problemer beskrives psykosomatiske.


”Men”, som William James også udtrykte det. ” kan det ikke også være den anden vej rundt? Kan en fysiologisk tilstand i nervesystemet ikke også være årsag til vores følelsesmæssige tilstand og til vores følelsesmæssige problemer? Hvis fysiologi påvirker psykologi, så er der måske mange af de problemer, som tidligere er beskrevet som psykiske, der kan afhjælpes med fysisk indgriben?”


Dette er også min tankegang og jeg har nu gennem flere år forsøgt at overbevise mine involverede læger om, at min tilstand er resultatet af et fysisk problem, og ikke er psykisk.


Hvordan kan det dog lade sig gøre at havne i en så håbløs tilstand, hvor der snart synes kun at være en udvej? Hvorfor skriver jeg denne beretning? selvom ordene på det sidste er blevet svære at finde? selvom de ikke let lader sig hive frem på lystavlen? Mange har sikkert oplevet, at informationerne ligger på computerens harddisk men forbindelsen til lystavlen er i uorden, det virker ikke som det plejer? Kort sagt, der er kommet virus på harddisken. Mine ord og bogstaver trækkes op til overfladen som fragmenterede stykker, i usammenhængende sætninger, pludselig forsvinder de igen, svup, i et ryk er de væk, som var der elastik i dem.


Korttidshukommelsen er heller ikke længere til at stole på. Hvad var det nu lige du havde fat i? Det er blevet svært at kommunikere og argumentere og evnen til at formulere og udtrykke, hvad man føler og tænker er blevet væsentlig forringet, pingpong brug af ord er umuliggjort, fantasien svigter og ironi kan til tider være svær at udtrykke og forstå. Så kan man altså komme til at føle sig meget dum og ensom i andres selskab. Man har det bedst ved at holde sig væk. Man er blevet mutters alene i helvede. En opsparet vrede og frustration over den manglende lydhørhed, interesse og forståelse fra lægelig side og ens omgivelser, har også givet mig en stærk trang til oprejsning ved at fortælle historien.


Jeg har nu gennem et helt år i al min døde og handlefattige ensomhed, mens livet langsomt er gledet forbi udenfor min dør, brugt tiden ved computeren på at skrive denne beretning og har ikke magtet at foretage mig ret meget andet. De uoverkommelige hverdagshandlinger, som man normalt har i et hjem, har jeg for det meste måttet lukke øjnene for.


Som sagt har det været svært for mig at få sat ord på alt det, jeg gerne ville fortælle. Mine mange daglige og nødvendige timelange gåture har imidlertid hjulpet mig. Når man bevæger sig, sker der tit det, at underbevidstheden finder på at åbne for en lem, der lukker tanker og ord ud i en lind strøm, som nogle gange kan være svær at stoppe. For ikke at gå glip af noget og undgå, at det alt sammen er forsvundet igen, når jeg sidder ved computeren, ja så har jeg altid været forsynet med papir og pen og skrevet stikord ned undervejs. Nogle har foreslået mig en diktafon,det har jeg også prøvet, men problemet er her,, at de tænkte ord kan komme så hurtigt, at de ikke er nemme at få omformuleret og udtalt mundtligt hurtigt nok, inden de forsvinder igen. Mine lappenotater er så blevet renskrevet og sat sammen til en helhed hjemme ved computeren.


Trods årelange selvbehandlinger samt behandlinger og støtte fra alternative behandlere, er det endnu ikke lykkedes mig at blive sygdommen kvit. Den er blevet kronisk. Men min selvopholdelsesdrift og stædighed forbyder mig trods alt at give op. Det er vigtigt at gøre noget selv og ikke bare lade stå til og vente på undergangen, trods det, at alt synes håbløst.


Selvom kræfterne svigter, så er jeg stadig på udkig efter ”kuren”. Den kur, der kan få behandlet borreliainfektionen og dens co-infektioner ud af mine krops- og nerveceller. Co-infektioner som bl.a. Mycoplasma og Ehrlichia, som er fundet i en blodprøve, (og måske andre, som ikke er identificeret), der sidder og gemmer sig for immunforsvaret i deres klistrede omgivelser og forhindrer cellerne i at gøre deres arbejde optimalt, Finde den kur, der kan drive dem ud, da de ellers langsomt men sikkert vil forårsage celledød og til sidst tage livet af mig.


Bakterierne afgiver giftstoffer og affaldsstoffer,som bliver sendt rundt i kroppen via lymfe og blod. Samtidig sendes der fejlinformationer via neurotransmitterne til kirtler og indre organer og systemer og giver et væld af symptomer og fejlfunktioner. De er via deres evne til at ændre cellens dna, også i stand til at fremprovokere latente og arvelige genetiske tilbøjeligheder og sygdomme. De har gennem årerne været i stand til at nedbryde og bringe mit kropssystem i totalt kaos, via et afsporet immun, nerve- og hormonsystem, som er det,der normalt holder alle kroppens funktioner i fantastisk balance. Jeg har forsøgt med alle midler undervejs at holde kroppen så meget fri for gift og affaldsstoffer som muligt ved hjælp af kostændring og masser af vitaminer/mineraler og urter (antioxidanter).


Trangen til at skrive om hele forløbet undervejs har været stor, både af hensyn til mig selv men også som følge af en form for afmagt overfor den arrogance og manglende forståelse, som er udvist af både mine læger og mine omgivelser. Det vil give mig en stærk indre tilfredsstillelse at kunne fremlægge et bevis på, at det alt sammen ikke er noget, der er sket i min fantasi. Nogle vil måske mene, at det er ”ingenting” - at jeg rent faktisk har været pivet mens andre vil være i stand til at forstå og sætte sig ind i situationen. Jeg indrømmer, at jeg i forhold til mange meget alvorligt borreliasyge, har haft det held, at være ”sluppet” forholdsvis billigt. Det skyldes til dels bl.a. min forudgående livsstil og naturlige indstilling til livet som helhed.


Det er efterhånden lykkedes mig at få afdækket og forklaret hele forløbet. Ved at skrive dagbog undervejs, har jeg fået mere styr på processerne og tankerne omkring dem. Tanker kan som bekendt være meget flyvske.


Måske kan jeg forhåbentlig også være med til at oplyse og hjælpe andre, som måtte komme i samme situation, til bedre at kunne forstå netop deres borrelia sygdom, selvom de kan udvikle sig meget forskelligt fra person til person. I bund og grund har man jo også selv en meget stor del af ansvaret for eget liv og helbred. Men med et dansk sundhedssystem, som intet kender til sygdommen, bliver man automatisk nødt til at tage sagen i egen hånd og blive sin egen læge, hvilket kan føles meget op ad bakke og fuldstændig uretfærdigt.


En af de største fornærmelser, er at blive stemplet som en, der


altid skal beklage sig.


(Vartiovaara 1995)


Min opslidende kamp startede som sagt for mange år siden, ca. 20 år. Jeg har søgt efter forståelse og anerkendelse for min borreliose hos alle mine 3 læger Har inderligt ønsket at de skulle lytte, forstå, hjælpe og vejlede, vel vidende, at de måske ikke var i stand til at give nogen effektiv behandling. De fleste mennesker med en usynlig sygdom vil gerne høres og forstås. Det kan være en af de få muligheder der er, for at en bedring eller helbredelse kan finde sted. Lægen er trods alt den sidste offentlige instans, der har magt til at sørge for, at vi kommer i den rette behandling,og kan skrive i vore journaler, hvad der bliver gjort ved os, hvilket kan være udmærket,, hvis vi skal gennem mange hænder. Det forudsætter dog, at lægen gør sig sine dybeste overvejelser, bruger sin sunde fornuft, trækker på al sin viden og tænker i helheder, hvilket jeg synes, der mangler hos mange læger nu om stunder. Opfattelsen af mennesket som en helhed er ikke længere moderne. Lægerne er for hurtige til at tage receptblokken frem, fordi de ser et symptom som et enkeltstående problem, som kan løses med en pille. De glemmer dybde og helhed.


Hippokrates skrev ca. 400 år f. kr. bl.a. at : ”lægen skal danne sig et skøn over patientens legemlige og psykiske tilstand under hensyn til alder, konstitution, vaner, årstid. Naturens egen lægende kraft psysis er den egentlig helbreder. Lægen skal gavne og styre denne kraft, eller i det mindste ikke skade den.”


Det er ikke moderne mere at følge Hippokrates.


Jeg har med tiden udviklet en kronisk borreliose, som også kan kaldes en ME (Myalgisk Encephalomyelitis) eller CFS (kronisk træthedssygdom).


Begge har desværre ikke kunnet diagnosticeres lægeligt på grund af de danske lægers manglende viden og kendskab til sygdommen og dermed også som konsekvens deres dårlige diagnosticerings værktøjer. ME kaldes også for Postviral Træthedssygdom, fordi den kan forårsages af en virus. Om rigtigheden af resultatet af min egen søgen og forskning, med hjælp fra diverse alternative behandlere, hersker der ingen tvivl i mit sind.


ME er en usynlig og alvorlig neuro-immunologisk sygdom, der involverer dysfunktion af centralnervesystemet og mitochondrierne., som er afgørende for, at stofskiftet,, immunsystemet og hormonsystemet fungerer som de skal. En kronisk træthed, som har meget lidt at gøre med almindelig træthed, som man normalt kan sove sig fra. Det er en kompleks sygdom, der rammer nerve- hormon- og immunsystemet men som også har forbindelse til hjernen. Der er opstået sygdom i cellernes mitochondrier, de små energiskabende ”fabrikker”, som findes i alle kroppens celler. Sygdommen er ekstremt invaliderende både psykisk og fysisk. På ME Foreningens hjemmeside, kan man også læse om sygdommen.


Hovedsymptomet er en langvarig og i reglen forsinket udmattelse efter fysisk og mental aktivitet (PEM -post exertional malaise).


Når der er fejl i energistofskiftet danner kroppen meget mælkesyre. Efterhånden har den svært ved at fjerne mælkesyren igen, fordi den proces kræver ekstra energi. Dette forklarer den forsinkede udmattelse og hvorfor udmattelsen kan vare flere dage eller uger. Når cellens energistofskifte ændres, begynder den at opføre sig mærkeligt, dvs. den laver heller ikke de stoffer, den plejer at lave. Det er f.eks. de transmitterstoffer, der sendes ud i nervesystemet og man begynder at se alle mulige mærkelige symptomer fra det parasympatiske system på organerne. Man kan også hos disse patienter se symptomer, som f.eks. hypersensibilitet


Der forskes meget i sygdommen i disse år og den seneste forskning peger på, at der er tale om en autoimmun reaktion, dvs. en fejlreaktion i immunsystemet og at denne fejlreaktion går ud over kommunikationen mellem nervecellerne indbyrdes og kommunikationen mellem nerveceller og andre organer. Der er påvist sygdom i cellerne og deres energiproduktion er ufuldstændig: Mitochondrieinsufficiens.


Mange træthedspatienter forbliver udiagnosticerede, da de danske læger, selv efter adskillige prøver og undersøgelser, ikke kan finde en fysisk forklaring på patienternes oftest invaliderende symptomer som smerter, træthed og udmattelse. Derfor får patienterne ofte en psykiatrisk diagnose. Den tilgang til problemerne mener bl.a. den norske professor Dr. med. Ola Saugsted, der er overlæge ved Rikshospitalet I Oslo er helt forkert og at denne tilgang giver flere problemer for patienten end den løser.


Jeg har som tidligere nævnt igennem hele forløbet kun mødt afvisning, arrogance, uvidenhed og manglende interesse i at lytte eller blot den mindste nysgerrighed efter at forstå, hvad det hele gik ud på. En uvilje, der måske bunder i angsten for ikke at være den al-vidende. Eller synspunktet, hvis sygdommen ikke er lægelig anerkendt, så findes den ikke. Det har til tider givet mig en håbløs og ensom følelse af, at være til besvær og blive betragtet som hypokonder. Lægens skulende blik, der fortæller, at man vist er lidt pylret og at det nok er noget, jeg bilder mig ind. Kunne de dog bare sige lige ud: ”Jeg hører hvad du siger, men jeg forstår det ikke, jeg kender ikke noget til borrelia, eller jeg kan ikke hjælpe dig” i stedet for at skabe en følelse af, at man er dum og fuld af indbildning.


Det værste ved ikke at blive taget alvorligt hos lægen er, at man heller ikke bliver taget alvorligt af sin nærmeste familie eller venner. Man bliver i sagens natur udstødt og ensom. Man forsøger at lade som ingenting, selvom man pines indeni.


At have sygdommen kronisk træthedssyndrom, betyder at jeg i årevis har gennemgået mange fysiske/mentale processer, der er udmundet i en abnorm grad af træthed og uoverkommelighedsfølelese, som har udelukket næsten enhver form for normal kropsfunktion.


Ifølge professor i infektionssygdomme Henrik Isager formodes det, at en traumatisk og/eller infektionsbetinget aktivering af det sympatiske nervesystems halsdel, at være den mekanisme, der kan sætte skred i sygdomsudviklingen. Derved forstyrres funktionen af to centre i hjernen: pinealen og det limbiske system. Argumentet er, at den effekt, der kommer ud af det, når ned på celleplanet, og at den omfatter en stor del af organismens cellesamfund, måske dem alle. Essensen af den cellulære defekt er en forstyrret funktion af cellens energigenerator, mitochondriet.


Fysiske fund i ME patienters blod viser, at nedbrydningen af sukker til energi (PHD-enzymet – pyruvatdehydrogenase) er deaktiveret. Når PHD er inaktivt, bliver cellerne tvunget til aerob glykolyse, så de producerer mindre energi og dermed overskud af laktat. Dette forklarer udmattelsen. Et klart fysiologisk bevis for denne 100 procent fysiske sygdom, som ikke skyldes dekonditionering. ( Prof. Flüge: ” Denne sygdom sidder i blodet og ikke i hovedet” Kilde: Norske forskere Kavli Trust: Journal of Clinical Investigation Insight”


Antallet af ME ramte skønnes at ligge mellem 0,2 % og 0,4 % af befolkningen, hvilket svarer til 10-20.000 personer. De reelle tal er sandsynligvis meget højere, da ikke mange læger i Danmark kender sygdommen eller i stand til at definere den, hvilket kan betyde, at de syge er blevet fejldiagnosticeret med f.eks. psykiatriske sygdomme eller f.eks. Fibromyalgi. I WHO`s sygdomsregister kategoriseres ME sygdommen som en neurologisk sygdom med koden G93.3. Men i Danmark har Sundhedsstyrelsen kategoriseret den som en psykisk sygdom og registreret den under Funktionelle Lidelser. Det er der en grund til, da forsikringsselskaber og forskellige instanser så ikke er forpligtet til at udbetale erstatninger eller pensioner.


Funktionelle lidelser er en samlebetegnelse for lidelser, hvor de danske læger ikke har kunnet påvise nogle fysiske kliniske eller objektive fund ved undersøgelser af blodprøver m.m. Det er en bredt accepteret hypotese, at lidelserne hænger sammen med forstyrrelser i centralnervesystemet. Symptomerne kan være lige så virkelige som dem, man kan oplever ved en maveforgiftning.


ME-foreningen yder støtte til patienterne og arbejder for at øge den biomedicinske viden om sygdommen i det det danske sundhedssystem, så ME patienter kan diagnosticeres og behandles korrekt.


I denne forbindelse kan jeg ikke lade være at citere Florence Nightingale,1869,, som også led af en kronisk træthedssygdom (eller Fibromyalgi) som er nært beslægtet med ME:


”Det er en almindelig fejl hos folk, der selv har et godt helbred, at tro at syge mennesker ved ”at tage sig sammen” vil kunne bortjage smertefulde tanker, der ”aggraverer sygdommen”. TRO MIG, hvert et sygt menneske, der opfører sig efter normerne, udøver hvert øjeblik mere selvkontrol end du nogensinde vil blive i stand til at fatte før DU SELV bliver syg. Næsten hvert eneste skridt de tager og tanker, der krydser deres hjerne, volder dem smerte, og når de kan ytre sig uden at komme med grovheder og sidde og se til uden at virke stødende, er det kun fordi de opretholder den yderste grad af selvkontrol.”


Der kommer i disse moderne tider flere og flere syge mennesker med uforklarlige symptomer og sygdomme og lægerne af i dag mangler efter min mening uddannelse og indsigt. De får sværere og sværere ved at behandle dem. Deres uddannelse er ikke længere ajour. De er ikke gearet til at håndtere eller forstå alle de nye former for sygdomme, der opstår som en følge af vores moderne livsstil. De står uforstående overfor symptomer forårsaget af indtag af pesticider i vores mad, forurening, stråling fra elektronisk apparater, infektioner af fremmede organismer (bakterier og virus) pådraget i naturen og ved rejser i udlandet o.m.a.


De kender intet til sund kost og vitaminer eller alternative måder at behandle på. De bliver stillet overfor krav om at hjælpe uden at være i stand til det. Medicin og kirurgi er deres eneste udvej og det kan i mange tilfælde skade patienten mere end det gavner. Mange syge bliver derfor overladt til sig selv for at blive deres egen læge.


Citat af Butler 1991: Rutinemæssige undersøgelser og faste


behandlingsskemaer vil aldrig tillade opdagelsen af nye


sammenhænge.


Men hurra for internet og Facebook. Her kan man hente oceaner af viden fra ind- og udland. En stor procentdel af alle patienter kommer til deres læge med deres egen diagnose, hvilket ikke altid er så velset hos nogle læger. Man kan risikere at blive hånet for at lade sig behandle hos en alternativ behandler.


Manglende erfaring og anerkendelse af f.eks. borrelia sygdomme er et stort og overset problem i hele verden, faktisk er det en epidemi, som ikke bliver anerkendt. Den etablerede lægeverdenen, især i Danmark, er meget uvidende om og afvisende overfor, at den har den store udbredelse, som de involverede og berørte patienter påstår. I udlandet foregår der en del forskning og man er kommet langt i forståelsen af og bevisførelsen for sygdommens opståen,, men i Danmark har vore egne læger og Sundhedsstyrelse endnu ikke taget den viden til sig, til skade for de syge.


Jeg blev for nylig (efteråret 2016) på Facebook, medlem af en lukket gruppe for syge borrelia ramte, der lider efter et flåtbid, som også har manglet forståelse for og behandling af deres sygdom i det danske system. Her mødes man og udveksler oplevelser, symptomer og behandlinger. Det er en stor hjælp at vide, at man ikke er alene om at opleve svigt fra lægerne. Der er meget stor forskel på, hvordan de mange patienter er påvirkede. Nogle er eller har været meget syge og mange har måttet rejse til Tyskland, for at få en diagnose og relevant behandling, hvilket de danske læger misbilliger. Mange får det bedre og mere styr på sygdommen, andre er så hårdt medtagne at de har udviklet yderligere alvorlige sygdomme og efterfølgende blevet fejldiagnosticeret med f.eks. Sklerose, ALS, Fibromyalgi eller Alzheimer.


Faktisk blev det allerede i 1911 bevist, at Multiple Sklerose og ALS også kunne skyldes borrelia, da man ved obduktion af de afdødes hjerner, havde fundet levende lyme spirokæter. Det menes faktisk, at 9 ud af 10 ALS patienter er inficerede med borrelia. Disse oplysninger er blevet holdt skjult for offentligheden i mere end 100 år,, da man ellers ikke kunne sælge medicin til lindring af symptomerne.


Hvordan er det ikke at sidde overfor lægen og føle, at man ikke er i stand til at forklare, hvad der sker i ens krop? Fordi det hele føles så komplekst og rodet. Og at han ikke kan sætte sig ind i det?. Hans blik: ”er det kke noget, du bilder dig ind” - fornemmelsen dukker hurtigt op. Den dårlige samvittighed. Mon du alligevel er lidt pivet? tænker man, Men nej, det lille stik i benet, alle de efterfølgende skiftende og ubehagelige symptomer kan ikke være pjat. Jeg fejlede jo intet inden da. Og så alt det, jeg selv har måttet gøre for at afhjælpe. Som har kostet yderligere energi og tusindvis af kroner. Penge, som kunne være blevet brugt på rare fornøjelser.


Min eneste ven i nøden var at skrive alle mine oplevelser ned i en slags dagbog. Man bliver nemlig langsomt led og utilpas ved at tale med sine nærmeste om det. Og ens nærmeste, bliver led ved at høre om det, da de ikke forstår det, De tør ikke spørge til, hvordan man har det af angst for svaret? Så kommer der udtryk som: ”Du trænger måske bare til at få lidt luftforandring” -, ”Du burde måske flytte”, ”Du skal prøve at komme lidt mere ud mellem andre” er almindelige, ”Tror du ikke det er alderen?” bliver der også tit svaret, når man f.eks. fortæller, at det er blevet svært med hukommelsen. ” Sådan er der så mange, der har det” er også et standardsvar. Men det sidste er nok det mest nedværdigende og uempatiske svar man kan få og man føler sig fuldstændig afvist og ikke taget alvorligt. Jeg ved selvfølgelig godt, at der er mange mennesker, der har problemer og sygdomme, der kan synes meget alvorligere, selvom ME officielt er en alvorlig sygdom på lige fod med kræft og lign. - så er det ingen trøst.


Man skal aldrig acceptere at have det dårligt, fordi, der er andre, der også har det dårligt eller endnu dårligere. Alt bliver sikkert sagt i den bedste mening men NEJ, NEJ og atter NEJ ….. Så hellere tie stille og spille komedie.
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