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Klage: ME-foreningens brukerrepresentant i Helse Sgr-@st sitt brukerutvalg

| 2019 signerte 7265 pasienter, pargrende og helsepersonell et opprop for & fa byttet ut
ledelsen i Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME.!

Aret etter vedtok Norges ME-forening en resolusjon om & kreve at det opprettes en egen
nasjonal kompetansetjeneste for ME, adskilt fra dagens Nasjonal kompetansetjeneste for
CFS/ME.?

Under en haring pa Stortinget om statsbudsjettet i oktober 2024 sa assisterende
generalsekretzer Trude Schei at foreningen har gitt opp & samarbeide med
Kompetansetjenesten. Generalsekretaeren var tydelig pa at Kompetansetjenesten ma legges
ned.

| en uformell meningsmaling i foreningens Facebook-gruppe i november 2024 sa 71% seg
enig i at det er riktig av foreningen a bryte samarbeidet med Kompetansetjenesten. 20% var
usikre eller hadde ikke nok informasjon til & uttale seg. Kun 9% var uenig.

Kompetansetjenesten skulle veert avviklet etter ti ars drift i 2022. Da overtok Helse Sar-@st
RHF (HS@) ansvaret for godkjenning og oppfelging. HS@ har vurdert Kompetansetjenestens
fremtidige organisering siden da. | disse arene har noen av de sykeste ME-pasientene
opplevd grove overtramp i tienestene.® Kompetansetjenesten har ansvar for at tienestene
mangler kunnskap om sykdommen.

Hasten 2024 fikk HS@ og HS sitt Brukerrad oversendt to klager pa Kompetansetjenesten.
Den ene gjaldt Kompetansetjenestens stigmatiserende uttalelser i media. Den andre gjaldt
manglende brukermedvirkning i Kompetansetjenestens pasientregister NoRU, et arbeid ME-
foreningen sa seg ngdt a trekke seg fra.

Klagene var pa agendaen i to mgter.*-° Ingen av brukerutvalgets medlemmer kommenterte
sakene og ingen vedtak ble fattet.> Bdde HS@ og Brukerutvalget er dog likevel orientert om
den fortvilte situasjonen ME-pasienter er i.

| Brukerradets april-mgte 2025 informerte HS@ om sitt arbeid vedragrende framtidig
organisering av kompetansetjenesten for CFS/ME. | mgteprotokollen er det opplyst at
Kompetansetjenesten skal avvikles i lapet av 2025".
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Situasjonen er likevel uavklart. HS@ mener Kompetansetjenesten bar fortsette frem til
Helsedirektoratets nye retningslinjer for langvarig utmattelse av uklar arsak inkludert CFS/ME
er publisert.®

Utvalget sa seg enig med dette.

Vi er mange som er sjokkert og kienner pa et stort svik med tanke pa at ME-foreningens
egen representant ikke sa seg uenig og tok dissens.

Kompetansetjenesten deltar i arbeidet med a utarbeide retningslinjene og setter sitt
psykosomatiske preg pa fremtidig behandling av pasientgruppen. Det gjorde de ogsa i 2012
da den naveerende veilederen ble utarbeidet.

Det er uvisst hvor lang tid det vil ta far de nye retningslinjene blir publisert.
Kompetansetjenesten legger na planer for fremtiden og skal jfr. arsrapporten for 2024: «@ke
innsatsen mot primeerhelsetjenesten og holde kurs for fastleger i lgpet av 2025/26x.°

A si seg enig i at Kompetansetjenesten skal f& fortsette er respektlgst og illojalt ovenfor
foreningen. Det er en motarbeidelse og til skade foreningen og medlemmene.

Nekstad har veert engasjert i ME-foreningens arbeid i en arrekke, og er fullt klar over bade
Kompetansetjenestens skadevirkninger, ME-foreningens standpunkt og pasientenes mange
fortvilte opprop. Han burde tatt dissens. Han burde ogsa tatt til orde for at en ny/omorganisert
Kompetansetjeneste ma ha en biomedisinsk tilnaerming til ME.

Vi vil med dette klage pa Tom Christian Nekstad og oppfordre foreningen til & finne en ny
person som kan representere foreningen i HS@ sitt Brukerutvalg.

Tom Christian Nekstad er ikke var representant.

Vi ser frem til et snarlig svar.

Med hilsen

Nina E. Steinkopf Eirik Aksnes
www.melivet..com/samfunnsengasjement eaksnes@gmail.com
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