Socialdepartementet

Fakta

och rOster
om alternativ
medicin

En delrapport fran alternativmedicinkommittén




FAKTA OCH ROSTER OM ALTERNATIV MEDICIN
En delrapport frn alternativmedicinkommittén
Allmanna Forlaget 1987
Upplaga 1:1
ISBN 91-38-09785-0

Grafisk form: Johan Ogden, Férlagsateljén
Omslagsfoto: Per Klaesson/Bengt Olof Olsson, Bildhuset.
Bilden férestaller skorbjuggsdrt, cochlearia officinalis,
som spelat en viktig roll i den traditionella medicinen.
Redaktion: Gunilla Angel, Allmanna Forlaget
Distribution: Allmanna Férlaget, Kundtjanst,

162 89 Stockholm, tfn 08-739 96 30
Svenskt Tryck Stockholm 1987 713230




Innehall

Forord 7

Del I Inledning

Presentation 11

Vad ir alternativ behandling? 15

Tidigare studier 20
Fa studier 21

Metod och urval 25
Metod 25
Urval och deltagande 27
Analyser 28
Metodologiska problem 29

Del I Unders6kningarna

Svenskens levnadsforhillanden 35
Forandringar i utnyttjandet 35
Vilka utnyttjade alternativa metoder? 36
Halsotillstindet 37
Sjukvérdsutnyttjande 39

Man fragade svenska folket 42
Den alternativa behandlingens omfattning 43
Vem utnyttjar alternativ behandlare? 45
Regionala skillnader i utnyttjandet 46
Kan personer utan egen erfarenhet tinka sig
alternativ behandling? 48
Livsmonster och alternativa metoder 50

Fragor till dem som behandlats 53
Den alternativa behandlingen 54

5




Bebandlingsformer 54, Samtidig bebandling med flera be-
bandlingsformer 58 Bebandlingens omfattning 60 -

Varfor soker man alternativ behandling? 64
Skdl att soka alternativ bebandling 64, Alternativ bebandling
bland anhirig och slikting 69, Vem soktes for besviren? 72,
Vem soktes forst? 76, Samtidig lakarvdrd 79

Tilltron till alternativ behandling 83

Upplevda effekter 88

‘Ekonomiska aspekter pa alternativ behandlmg 96

Hur mar de som fétt alternativ behandling? 98
Upplevelser av bdlsan 99, Ldngvarig sjukdom 100, Vdrd-
utnyttiande senaste fem dren 102, Ldikarbedomd sjukdom 103,
Olika sjukdomar och besvir 106

Levnadsvanor 113

Jamforelser mellan alternativ behandling och svensk sjuk-
vard 115
Ordttuis eller felaktig bebandlmg 115, Tillfredsstillelse med
varden 118, Attityder till vard 122

Vem sokte alternativ behandling? 128

Roster 132

Del III Intervjuer

Monica Boéthius 143
Jerzy Einhorn 149

Peter Paul Heinemann 156
David H Ingvar 161

Goran H Johansson 167
Marika Nordstrom 173
Lisbeth Sachs 180

Péter Szil 187

Per-Arne Ockerman 196

Ordlista 203
Alternativmedicinkommitténs sammansattning 210
Kommittédirektiv 211




Péter Szil, {6dd i Ungern, historiker,
forskare, flyttade till Sverige 1974, om-
skolade sig till kropps- och psykotera-
peut, bosatt i Jarna, gift, tre barn, can-
cersjuk med malignt lymfom sedan
1982.

Foto: Torbjorn Fjellstrom

”Nir man 4nda vet s litet, borde man lta patienten be-
stimma mer. Likarkonsten borde vara en storartad ser-
viceinstitution. Men det 4r som om vi patienter vore till
for lakarna. Det finns inget utrymme f6r min personlighet
som patient. Jag vet inte om jag lever en manad eller ett ar,
men for mig ar det viktigare med en likare som inte bara
jagar diagnoser utan f6ljer Hippokrates principer om att
hjélpa och lindra i f6rsta hand.”

Intervjuare: — Vill du beratta din sjukdomshistoria?

Szil: — Under 1982 upptackte jag en knol bakom vanster ora, men
det dr6jde sedan omkring ett ar, innan jag satte det i samband med en
mojlig cancer. Da hade jag matt fysiskt och psykiskt daligt hela hosten
1983, hade sar som aldrig lakte och ett starkt nedsatt immunforsvar.
En antroposofisk lakare remitterade mig direkt till 6ronkliniken pa
ett sjukhus, dar sedan cytologisk undersokning gav diagnosen malignt
lymfom, alltsa en elakartad tumdrsjukdom i kroppens lymfsystem.
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I borjan av januari 1984 borjade jag ta Iscador, ett mistelextrakt mot
cancer, klassat som naturmedel i Sverige. Jag utgick ifran att det kun-
de hjalpa men aldrig skada. Det var da jag egentligen borjade accepte-
ra att jag hade cancer men inte hade valt vag. Det var den klassiska
”cancerpatientssitsen” med panik och uppgivenhet omvixlande med
sjalvforebraelser. Det var da jag hade mina avgorande konfrontationer
med skolmedicinen och beslot mig for att satsa pa alternativ medicin.

Intervjuare: — Vad handlade konfrontationen om?

Szil: — "Droppen” var en nastan komisk scen, nar man presenterade
min diagnos for mig pa sjukhuset. Man sade att cancern nu var spridd.
Detta byggde pa en undersokning i ljumskarna, som beskrevs pa en
hel sida i min journal, men som aldrig hade gjorts pa mig. En forvax-
ling hade skett. Lakaren som hade undertecknat utlatandet var en
mycket upptagen man med omkring 50 patienter om dagen.

Redan innan detta kinde jag stor tveksamhet mot varden dar, nu
forsvann sista unsen fortroende, och jag blev mycket arg 6ver behand-
lingen.

Tidigare hade jag haft flera dispyter om klassiska patientupplevel-
ser: jag upplevde att jag inte fick tillrackligt med tid, man bemotte mig
inte som en kdnnande varelse. Pa det andra sjukhuset antydde man
aven 1 journalen att jag var “en besvarlig patient”, vilket sager en del
om vilka foérvintningar man har pa en patient i sjukvarden. Under
mina tre ar som cancerpatient har dessa forvantningar bekraftats gang
pa gang.

Till slut sag jag tydligt sjukvardens 6nskedrém om mig som patient.
Helst borde jag gé att skruva isar, sa att de olika "trasiga” kroppsdelar-
na kunde skickas till olika specialistkliniker. Jag borde inte stilla nagra
fragor om vad som gjordes med mig och varfor, vilka foljderna kunde
bli. Lydnad ar ett annat krav — allt ifragasattande av sjukhusets ruti-
ner bemots kallsinnigt och ofta med irritation.

Vidare borde jag inte kunna nagon latin, sa att jag inte kan lagga mig
i lakarnas samtal 6ver huvudet pa mig om min sjukdom. Sjalvklara
lagliga rattigheter som att fa lasa sin journal motte ocksa starkt mot-
stand (pa senare tid ar man mer tillmotesgdende). Slutligen borde jag i
egenskap av manlig patient 6ver 30 ar gammal inte yppa nagra kanslo-
massiga reaktioner pa provtagningar eller sjukdomsbesked och abso-
lut inte grata.

Intervjuare: — Vad hande nar du anda gjorde det?
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Szil: — Hela maskineriet stannade. Det var i samband med att man
under lokalbedévning borrade ett hal i brostbenet och s6g ut benmarg
for analys. En ytterst smartsam procedur, faktiskt det vérsta jag varit
med om. Lakarens enda reaktion nar jag borjade grata var: "Fungerade
inte bedovningen?” Ingen forstaelse for det fruktansvarda i hela situa-
tionen for mig: smartan, provets betydelse for en definitiv cancerdiag-
nos. Efter fem minuters forvirring sade en skoterska som om hon just
gjort en helt ny upptackt: "Det ar jobbigt for dig att fa veta att du har
cancer, va?” D4 slappnade jag antligen av.

En annan gang ville man ta in mig pé en fredag av organisatoriska
skal for provtagningar pa mandagen. Jag gick inte med paé att ligga
ensam hela helgen utan den kanslomassiga naringen fran min familj
utan fick med mycket motstand igenom att komma in pa mandagen i
stallet.

Jag kom in pé en avdelning helt reserverad for cancerpatienter, dar
systern som tog emot mig inte vagade uttala ordet "cancer”. Férnekan-
det av sjukdomen frin personalens sida har ocksa varit ett genomga-
ende drag, mina direkta fraigor om cancern som en realitet har vackt
oro och narmast genans, tycks det.

Infor ingreppet for att faststilla diagnosen bonade och bad jag om
att fa slippa bli nedsévd — jag har flera traumatiska narkosupplevelser
i barndomen. Av andra lakare hade jag fatt beskedet att inga medi-
cinska skal fanns for allmén narkos, lokalbed6vning skulle ga bra. Dar
pa sjukhuset menade man daremot att jag maste sGvas (av journalen
framgick att man var radd for att jag skulle borja stalla fragor under
ingreppet annars). Nar jag markte att operatéren borjade bli arg dver
min pastridighet, insag jag med ens mitt hopplosa underlage — han
kunde ju skada mig! — och gav upp.

Knappt hade jag vaknat upp ur narkosen forran en lakare satte sig
pa sangkanten och meddelade att jag faktiskt hade ett elakartat lym-
fom "precis som vi misstankte” och rusade ut. Forst ett dygn senare
var jag riktigt klar i huvudet och visste inte om jag dromt det hela. Jag
fick fraga Bippan, min fru. Vi var helt fortvivlade. Det var sd hela
karusellen borjade.

Intervjuare: — Och aldrig nagon som sade: "Nu sétter vi oss ned och
pratar igenom det har”?

Szil: — Nej, jag forsokte flera ganger komma till tals med sjukhusper-
sonalen. Inte ens pa det sjukhus dar man ju har en sarskild avdelning
for psyke och cancer, gick det. Den avdelningen var helt underdimen-
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sionerad, kunde inte ens ta emot en tiondel av behovet enligt deras
beddmning, jag ser behovet vara annu storre. Det mesta utav psykiskt
stod var en liten lapp i ett horn av anslagstavlan, som angav besoksti-
der till kuratorn. Lagprioriterad ar ett vanligt satt att beskriva synen pa
manniskan i cancervarden.

Att inte klara av att nagon géang satta sig ned med patienten och
anhoriga och reda ut all forvirring, alla sariga kanslor, det finns inte
utrymme for detta. Tydligast blev detta for mig nar en kvinnlig bekant
med liknande tumor som jag erbjod sig — helt frivilligt och utan
ersattning — att vara kontaktperson for patienter som ville ha nagon
att tala med. Kunde sjukhuset mojligen bara formedla kontakten till
henne? Nej tack, svarade man, det gick inte att bygga in i sina rutiner.

Genom att t o m vagra att ge sjukdomen ett namn, ett slags tystna-
dens sammansvarjning mot ordet “cancer”, tar man bort en oerhort
viktig dimension for patienten. Upplevelsen av cancersjukdomen
som en existentiell kris. Det borde vara méjligt att konfrontera patien-
ten med detta, naturligtvis sa lyhort och hansynsfullt som méjligt. Det
kan trots allt handla om att "ditt liv ar i fara”.

Intervjuare: — Bor man under alla omstandigheter tvinga den insik-
ten pd patienten, menar du?

Szil: — Nej, naturligtvis inte, man kan inte stalla upp sadana regler.
Men vanliga neurotiska vuxna manniskor, som de flesta av oss ar, kan
handskas med den har verkligheten och maste fa tillfalle att gora det.
Det ar ju hela motsattningen mellan skolmedicin och alternativ medi-
cin i ett notskal, om man vagar ta med den psykologiska och andliga
dimensionen eller bara betraktar det som en kroppslig sjukdom.

Intervjuare: — Det fick du uppleva inom den alternativa medicin-
en?

Szil: — Jo, jag hade alltsa fatt diagnosen, men jag upplevde att jag inte
kunde fa svar pa mina fragor och att man sade att ingen effektiv
behandling egentligen fanns inom skolmedicinen. Och ovanpa detta
fick jag inget stod utan bara fordomanden av min Onskan att prova
alternativa metoder. Eftersom man inte kunde hjalpa mig, ville jag ha
ekonomiskt stéd — av sambhallsresurser som jag sjalv skattevagen
bidragit till — att prova alternativ medicin. Avslag.

"Du har en ganska lindrig form av cancer. Om du har tur hinner du
do av nagot annat innan cancer tar dig”. Det var sjukvardens budskap
till mig. Och det gick pa tvars emot alla undersékningar jag last, bl a
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Simontons, som betonar betydelsen av hopp eller missmod for sjuk-
domens prognos. Jag skulle alltsd ga hem med detta budskap och det
utan stod for att soka andra behandlingsformer, som ma vara belt
overksamma, de alternativa lakarna gav mig anda hopp.

Intervjué.re: — Men du anser tydligen att sjukvardspersonalen skall
vara uppriktig, vilket ocksa halso- och sjukvérdslagen forutsatter?

Szil: — Av egen erfarenhet och genom samtal med andra cancersjuka
vet jag att cancerpatienter ar mycket mer intresserade av hopp an av
verksamma behandlingar.

Intervjuare: — Hur sa?

Szil: — De flesta forstér trots alla forklaringar anda inte vad de fér for
behandling. Jag menar, vi kan knappast forsta Tjernobyl, an mindre
hur radioaktiv strilning kan anvandas lakande. Det ar obegripliga
saker for de flesta. Darfor bryr sig patienterna mindre om behandling-
ens innehéll an om vad lakaren sager — hjalper det eller inte?

Intervjuare: — Men om ldkaren rent statistiskt vet att utsikterna
troligen ar daliga, skall han ljuga?

Szil: — Insiktsfulla cancerlakare vet sjalva att det finns ett universum
av méjligheter mellan 16gnen och "sanningen” brutalt kastad i ansik-
tet. Vad jag vill at ar ndgot annat. Det ar okunnigheten om vissa
sammanhang parad med arrogans inom sjukvarden. Jag efterlyste flera
ganger de statistiska utsikterna for min typ av cancer, men man svara-
de att man sedan lange slutat uppge sddana siffror. "Det varierar sa
mycket, alla reagerar olika.” D2 si, sade jag, d2 maste det ju spela
néagon roll hur man sjalv ar utrustad och vad man sjalv som patient
gor? Kan stodet fran min fru hjalpa mig? En viss kost? "Nej, nej, sade
man. Det gor detsamma. At en balanserad kost bara.” Och vad ir "en
balanserad kost” da? Sjukhusmaten kanske, som fortfarande innehal-
ler sadant som aven den konventionella forskningen i dag satter i
samband med cancer?

Min poang ar att man — nar man anda vet sé litet — borde lata
patienten bestdimma mer. Jag kommer att tinka pa Brechts ord "Om
regeringen ar besviken pé folket, borde den vil valja ett annat folk”?
Lakarkonsten borde vara en storartad serviceinstitution. Men det ar
som om vi patienter ar till {or ldkarna. Det finns inget utrymme for
min personlighet som patient. Nar jag vill ha ett nagot annorlunda
bemotande, annan kost, annan behandling eller sa, dé ar det stopp.
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Nar min fru inf6r en f6rlossning skrev till sjukhuset och bad att fa vélja
fodslostallning, avslogs begaran med hanvisning till att det gallde en
arbetsmiljofraga for barnmorskorna. Alla rutiner pé sjukhusen plane-
ras efter personalens fackliga eller andra krav och behov, inte efter
patienternas. Och har ar en avgoérande skillnad gentemot alternativ-
medicinen.

Jag skall ge ett annat belysande exempel. Sedan jag fatt cancer,
adrog jag mig en meniskskada utomlands, sa allvarlig att jag maste
flygas hem, hamtas vid flygplatsen med ambulans osv. Lakaren sade
att jag maste opereras, annars skulle jag aldrig kunna cykla eller
springa igen.

Forst ville man rontga knat. Jag fragade vilken effekt kontrastront-
genvitskan och operationen kunde ha pa min cancer, spridd i lymfsy-
stemet i hela kroppen. "Absolut ingen effekt. Vi skulle inte gora det
om det var nagon fara”, blev svaret. Det var ett intressant svar, tyckte
jag, speciellt som 16psedlarna om konstgjorda hjartklaffar som vallat
dddsfall skrek emot mig just den dagen jag kom hem med det trasiga
knat. Men jag gav inte upp utan fortsatte fraga. Till slut erkande den
ansvarige lakaren att han egentligen inte hade nagon erfarenhet av hur
en sadan rontgenundersokning kunde paverka cancern.

Pa Vidarkliniken, ett antroposofiskt sjukhus i Jarna, dit jag senare
kom, ville man inte rekommendera undersokningen eller ingreppet.
Det var en fantastisk kansla att komma dit. Efter att ha traffat olika
lakare som slog i anatomibécker och rekommenderade standardin-
grepp, satte sig den antroposofiska lakaren ned och kande pa mitt
friska kna i 15 minuter. Sedan hittade han pa 2 minuter felet i det
andra knat.

Mitt starkaste intryck i den har och andra situationer var att medan
sjukvarden har en omnipotent installning — ”Vi vet vad det ar for fel
pa dig, och vi har 16sningen!” — var lakaren pa Vidarkliniken 6dmjuk
och personlig. Om knaet sade han: ”Vi avrader kontrastrontgen, men
valet ar ditt. Du kan vilja operation eller att vara lite handikappad och
lata bli att satta fart pa cancern”. Nar jag horde detta, blev jag sa rord,
att jag nastan grat. Har fick jag for forsta gangen mitt manskliga ansvar
tillbaka av en lakare. Inte bara sjukvardens mentalitet att snabbt fixa
precis det symtom man har framfor nasan.

En annan gang hade jag en sarskilt svar infektion, en inflammation i
ett av halrummen bakom Orat, en s k mastoidit. Lakarna menade att
jag kunde do6 redan samma natt om jag inte tog antibiotika. Jag kravde
pa egetansvar att fi 6verlagga med lakaren pé Vidarkliniken. Han sade

192




aterigen: "Du far avgora sjalv, jag tycker att alla behandlingar aven
innebar risker. Det ar en kamp, och en kamp kan man ocksa forlora”.
Det var "raka ror”, inga placeboeffekter utan att ge mig tillbaka mitt
personliga ansvar. Till historien hor att jag avstod fran antibiotikan,
tog i stillet en dundervitlokskur och nagra antroposofiska medel och
blev av med infektionen.

Intervjuare: — Du har provat bade konventionell och alternativ be-
handling for din cancer, och det ar val svart att saga vilket som ar bast
for dig. Vi har val inte facit an?

Szil: — Nar det galler cancersjukdomen rent objektivt har du ratt
satillvida som ingen av behandlingarna tycks pa ett avgorande sitt ha
hejdat cancern. Men om vi haller oss till omhandertagandet sé ar det
ingen tvekan om att den alternativa medicinen ar helt dverlagsen
skolmedicinen. Jag skall ge ett sista exempel.

Hosten 1986 upptackte man plotsligt att mitt immunf{Orsvar var
helt utslaget, och samtidigt hade jag svallt upp med vatska i buken,
lungorna och benen. Jag sag ut som en gravid kvinna i sjatte manaden
och hade svirt att bade andas och ata.

Till slut sokte jag till Vidarklinken och togs in i ett katastrofalt
daligt tillstand. Dagen innan hade man gjort en tappning av vatska
fran lungorna och darfor borde man egentligen vantat med en tapp-
ning till. Men nir lakaren pa Vidarkliniken sig hur illa diran jag var,
gjorde han en manuell tappning av vatskan fran buken och tog ut 1,5
liter. Det var en stor lattnad for mig. Forst darefter satte han sig ned
och diskuterade med mig vidare atgarder, orsaker och annat. Han
asidosatte alltsd vedertagen medicinsk praxis for att lindra en lidande
manniskas ndd. Likaren pa det tidigare sjukhuset hade daremot aldrig
berattat for mig varfor han inte tappade ut mer vatska ur lungorna an
som absolut behovdes for undersokningen.

Jag vet inte hur lange jag lever, en manad eller flera ar, men {6r mig
ar det viktigare med en lakare som inte bara jagar diagnoser utan foljer
Hippokrates principer om att hjalpa och lindra i forsta hand. Pa Vi-
darkliniken fick jag intrycket av att man ar mer intresserad av vart
sjukdomen gar an varifrain den kommer, s att siga. Och om man
anser att nagon undersokning bor goras, fragar man alltid: "Har du
nagot emot om vi...” Och da kan jag svara att jag i och for sig inte vet
tillrackligt for att bedoma saken, men jag blir vackt och inser mitt
personliga medansvar. I den vanliga sjukvédrden sager man bara: "Nu
skall vi gora en undersokning”. Det ar inte fraga om vad patienten vill.
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Intervjuare: — Men hur ser du pa vetenskapligheten bakom olika
cancerbehandlingar du fatt?

Szil: — Det finns knappast nagon konventionell cancerbehandling
som ar dubbelblindtestad. Samtidigt kan man pasta att det inte finns
négon dokumentation av exempelvis mistelextrakt, som undersokts
sedan 1920-talet i Tyskland. Men skolmedicinen godkanner inte des-
sa undersokningar.

Det fungerar inte, sager man. Men det kan fungera pa mig. Manni-
skor ar s olika. Hur skall man fa veta om det fungerar eller inte om
man inte ar villig att folja patientens egen 6nskan? Det ar ju en ond
cirkel.

Intervjuare: — Tycker du att cancerbehandlingar bor tillatas, dven
om de inte anses effektiva med skolmedicinens matt men val ar ofarli-

ga?

Szil: — Jag har en annan syn pa begreppet farlighet an vad skolmedi-
cinen har. De konventionella cancerbehandlingarna har som sagt inte
bevisade effekter. Samtidigt har de enorma biverkningar, som inte ens
lakarna fornekar — av stralningen, cytostatika, radikala operationer.
Vissa av alternativen ar i motsats till detta i allra varsta fall overksamma
och man vet av lang erfarenhet att de inte har nagra biverkningar.

Jag ar mycket tveksam till att den alternativa medicinen nu mer och
mer forsoker tavla med skolmedicinen pa dess snava villkor. Man
forsoker standardisera ocksa alternativbehandlingarna och pasta att
ett visst symtom bor motsvaras av en viss behandling, vilket jag av
egen erfarenhet inte alls tycker stimmer. Manniskor ar oandligt myc-
ket mer komplexa och reagerar helt olika pa olika behandlingar.

Den alternativa medicinen erbjuder ett mycket storre spektrum av
cancerbehandlingar an konventionell medicin, som ju i stort sett bara
har tre olika alternativ, som varieras i det oandliga — stralning, opera-
tion, cytostatika. Alternativen ar & andra sidan en djungel med bade
under- och overvegetation, dar man behover saval intuition som in-
stinkt for att som patient hitta fram och stor 6dmjukhet fran terapeu-
tens sida for att inte pasta effekter, som kanske inte haller.

Under tre ars tid har jag provat det mesta i den vagen som finns i
Sverige — megavitaminer, kost, utrensning i olika former — utvartes,
invartes, genom fodan, direkta ingrepp och ortmediciner — olika
immunstarkande medel fran Tyskland, homeopatiska medel, mistel-
preparat, magnetterapi. Dessutom har jag arbetat med psyket efter alla
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