ME-pasienters brukermedvirkning — eller mangel pa sadan

Om en gruppe pasienter som i stor grad er overlatt til seg selv og som ofte ikke
ter ha kontakt med helse- og sosialtjenestene.

Forord
Ingenting om oss uten oss

12. mai 2025 er den internasjonale ME-dagen. Kampen for riktig behandling
fortsetter og na er vi ME-pasienter i en kritisk fase.

Helsedirektoratet er i gang med & utarbeide nye retningslinjer for utmattelse av
uklar arsak, inkludert CFS/ME. Kompetansetjenesten for CFS/ME har utviklet et
pasientregister der det ser ut til at malet er a avvikle hele ME-diagnosen.
Nasjonalt pasientforlgp for pasienter med langvarig utmattelse uten kjent arsak
inkludert CFS/ME, som har veert under utarbeidelse siden 2017, naermer seg
ferdig. Prosjektet for utarbeidelse av «Standardisering av samhandling for
ungdom og voksne med langvarig utmattelse av ukjent arsak og CFS/ME» er i
full gang. | tillegg har Helse- og omsorgsdepartementet startet en prosess om
best mulig behandling og oppfalging til pasienter med utmattelseslidelser.t

| tilegg arbeider Helse Sgr-dst RHF med en framtidig organisering av
Kompetansetjenesten. Det er uvisst om det blir med fagfolk som har en
biomedisinsk eller en psykosomatisk tilnaerming som na.

Alt dette blir avgjgrende for hvordan vi ME-pasienter blir behandlet i fremtiden.
PEM - et vannskille

Bade nar det gjelder retningslinjene, pasientforlgpet og pasientregisteret er det
stor usikkerhet om, evt. i hvilken grad det vil skilles mellom pasienter som har
Post Exertional Malaise (PEM) og pasienter som ikke har PEM.

PEM er kardinalsymptomet ved ME og innebaerer at sykdommen forverres etter
kognitiv eller fysisk anstrengelse som tidligere ble tolerert. PEM kommer som en
forsinket reaksjon og kan vare i alt fra noen timer til uker og maneder.

Mange ME-pasienter far PEM etter behandling med f.eks. kognitiv adferdsterapi
eller gradert treningsbehandling. Dette er behandlingsmetoder pasienter med
utmattelse uten PEM kan ha nytte av.

| det arbeidet som pagar na er det derfor avgjgrende at de som representerer
0ss; pasientforeninger og brukerrepresentanter, stiller et absolutt krav om dette
skillet. Hvis ikke risikerer vi at ME blir blandet sammen med andre
utmattelsestilstander, med dertil fortsatt feil og skadelig behandling.

Dessverre finnes det sterke krefter som jobber mot dette skillet.

Kompetansetjenesten, som er involvert i arbeidet med bade retningslinjene,
pasientregisteret, samhandlingsprosjektet og pasientforlgpet, jobber hardt for at
PEM ikke skal veere et obligatorisk symptom ved ME.
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Det gjar ogsa Oslo-konsortiet.

Helsedirektoratet inviterte Oslo-konsortiet til & komme med innspill til arbeidet
med retningslinjene. Direktoratet har derimot ikke invitert biomedisinske forskere.
Og selv om antall ME-tilfeller har gkt etter korona-pandemien, takket
Helsedirektoratet nei til a fa innspill fra forskerne i Koronastudien, Arne Sgraas
m.fl.

Helse Sgr-gst RHF har bestemt at Kompetansetjenesten, som skulle vaert
avviklet for tre ar siden, skal fa fortsette til etter den nye retningslinjen er
publisert.

Brukermedvirkning?

Og sa er det dessverre sann, at nar folk far makt, eller tror de har makt fordi de
sitter ved samme bordet som de som har makt, s hender det at de kanskje
glemmer hvorfor de ble plassert ved akkurat det bordet.

| det fglgende settes et flomlys pa ME-pasienters brukermedvirkning — eller
mangel pa sadan.

Takk for at du leser.

12. mai 2025,

Nina E. Steinkopf
Tidl. HMS- og Kvalitetsdirektar
N&; ME-pasient og skribent

www.melivet.com

(Revisjon: 3)
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Kapittel 1  ME-pasienters brukermedvirkning

Norske helsemyndigheter har ikke innfridd ME-pasienters lovfestede rett til reell
brukermedvirkning. Dette har skjedd systematisk over lang tid og har fart til at
pasientene ikke far den helsehjelpen de har behov for og rett til. Dette er en
beskrivelse av ME-pasienters brukermedvirkning — eller mangel pa sadan, og
konsekvenser av det.

Definisjon

Brukermedvirkning i helsetjenesten innebeerer at de som bergres av en
beslutning (pasienter, pargrende og andre brukere), enten selv eller giennom
representanter fra brukerorganisasjoner, far innflytelse pa beslutningsprosesser
og pa utformingen av helse- og omsorgstjenestetilbudet i kommunene
(kommunehelsetjenesten) og i de enkelte helseforetakene
(spesialisthelsetjenesten).?

Brukerrepresentantene skal bidra til at brukersynspunkt gis en sentral plass i
utforming av pasienttilbudet ved helseforetakene.®

Brukermedvirkning innebeerer at bruker- og pargrendekunnskap blir forstatt og
brukt som et likeverdig kunnskapsomrade i tienesteutvikling, giennomfgring og
evaluering pa system- og tjenesteniva.*

Brukerne skal ha reell innflytelse pa beslutningene som tas. Deres meninger og
tilbakemeldinger skal tas pa alvor og kan pavirke sluttresultatet.

ME-pasienter har ikke reell medvirkning etter hensikten. Det er i strid med Lov
om pasient- og brukerrettigheter, kapittel 3 om rett til medvirkning og
informasjon,® Helse- og omsorgstjenesteloven § 3 —10° og § 9 -3,” Lov om
spesialisthelsetjenesten m.m. § 2.28 og Lov om helseforetak § 35.°

Bakgrunn

ME-pasienter har riktignok hatt formell brukermedvirkning ved flere
sammenhenger. Problemet er at innspillene sjelden blir vektlagt. Det har ogséa
hendt at brukerrepresentanten ikke har gjort jobben sin. Det skal vi komme
tilbake til.

| rundt 20 ar har en gruppe fagfolk hevdet at sykdommen Myalgisk
Encefalomyelitt, ME, har psykososiale arsaker og bgr behandles med
psykologisk behandling. Det er denne gruppen fagfolk norske helsemyndigheter
har gitt definisjonsmakten pa feltet. Like lenge har ME-pasienter informert om at
denne tilnaermingen ikke stemmer overens med biomedisinsk forskning og med
det pasientene selv erfarer — uten a bli hart.

| 2006 utarbeidet det nd nedlagte Kunnskapssenteret,'® under ledelse
av barnelege Vegard B. B. Wyller, en rapport om situasjonen for ME-pasienter.'?

Norges ME-forening, som hadde deltatt i arbeidet, trakk seg i protest mot
innholdet og ville ikke skrive under p& rapporten. Arsaken var bl.a. at:

o Rapporten blander sammen ME med andre diagnoser

o Det legges til grunn en forstaelse av sykdommen som pasientene ikke
kjenner seg igjen i
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o Sykdommen plasseres mellom psyke og soma uten a ha vitenskapelig
grunnlag for det

o Pasientene opplever at de anbefalte behandlingstiltakene enten ikke er til
hjelp eller er skadelige

o Anbefalingene er basert pa sterkt kritiserte studier med svake resultater
der flere pasientgrupper er blandet sammen

o Konsekvensene av feilbehandlingen er ikke bergrt

o Det er for lite fokus pa forskningsresultater som paviser patologiske funn
— til tross for at det finnes utallige studier som viser immunologiske,
nevrologiske og endokrine avvik hos ME-pasienter.

o Rapporten kan gjgre situasjonen for ME-pasientene enda verre enn den
er i dag.».

Dette var i 2006.

Senere samme aret bad Sosial- og Helsedirektoratet om innspill til en rapport om
ME-pasientenes situasjon. ME-foreningens innspill konkluderte bl.a. med at:

«Utgangspunktet for det videre arbeidet med ME-saken ma veere at denne
sykdommen betraktes som en somatisk sykdom. Mer enn 4.000
forskningsartikler viser at ME har en underliggende biologisk basis, og at den
ikke er en mental lidelse, slik enkelte medisinske miljger i Norge og andre land vil
ha det til. At psykologiske og sosiale faktorer spiller en rolle ogsa for disse
pasientene, slik det gjer for alle pasienter med sykdommer som hjertelidelser,
diabetes, MS, etc., er selvsagt. Men hvis man ikke innser at det ligger biologiske
prosesser under, vil det fa alvorlige konsekvenser.».

Rapporten fra Sosial- og Helsedirektoratet i 2007 oppsummerte med at det var
e Mangel pa kunnskap om tilstanden i sosial-, velferds- og helsetjenesten

e Manglende enighet om og implementering av kliniske diagnostiske
kriterier

e Mangel péa kurativ behandling

e Mangel pa egnede behandlings-, rehabiliterings- og omsorgstilbud,
spesielt for de darligst fungerende

e Mangelfull kompetanse om spesielle utfordringer knyttet til barn/unge
e Lav nasjonal forskningsinnsats

o Opplevelse av stigmatisering og manglende respekt i mgtet med
helsepersonell.

| 2010 fikk Sintef i oppdrag & kartlegge ME-pasientenes situasjon. | ME-
foreningens innspill star det bl.a. at:

«Etter foreningens oppfatning er det systematisk spredd en forstaelse av ME
som psykisk eller psykosomatisk tilstand, noe som farer til feilbehandling, mangel
pa behandling og alvorlig bagatellisering av sykdomsbildet.».
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Sintefs rapport ble publisert i 2011. Der star det at «<Hovedpunktene er langt pa
vei i trdd med de konklusjonene Sosial- og helsedirektoratet trakk i sin
undersgkelse i 2007.».12

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME
Kompetansetjenesten for CFS/ME har veert i drift siden sommeren 2012.

Kompetansetjenestens leder, overlege Ingrid B. Helland ved barneklinikken pa
Rikshospitalet, ble oppnevnt av Helse- og omsorgsdepartementet uten
medvirkning fra pasienter. Advarsler fra pasientforeningen mot & velge det
fagmiljget som har en biopsykososial tilnaerming til sykdommen ble ignorert.

ME-foreningen skriver i desember 2011: «Norges ME-forening haper at den
nasjonale kompetansetjenesten for ME legges til fagmiljget pa ME-senteret ved
OUS Aker. Vi har hgrt for mange historier om barn og unge som har blitt enda
sykere av a fglge rad og behandlingsregime anbefalt av barneklinikken pa
Rikshospitalet.».3

Kompetansetjenesten er ansvarlig for nasjonal kompetanseoppbygging og
kompetansespredning innenfor sitt spesifiserte fagomrade for hayspesialisert
medisin. Kompetansetjenestens primaere oppgave er a gke kvalitet i en helhetlig
behandlingsforlgp og gke nasjonal kompetanse, jfr. Forskrift om krav til
spesialisthelsetjenester, godkjenning av nasjonale tjenester i
spesialisthelsetjenesten og bruk av betegnelsen universitetssykehus, § 4-5 Vilkar
for & fA godkjenning som nasjonal kompetansetjeneste.*

Definisjonsmakt

Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME informerer helsepersonell og
relevante instanser om ME. Kompetansetjenesten gir informasjon om hva de
mener er arsaken til ME og gir rad om behandling og hjelpetiltak.

Kompetansetjenesten gir faglig innspill til medisinsk prosedyreverk, medisinske
leerebgker, den nasjonale veilederen, pakkeforlgp og Norsk Helseinformatikk. De
gir informasjon til leger, sykepleiere, psykologer, fysioterapeuter, ergoterapeuter,
sosionomer, rehabiliteringssenter, sykehjem, skoler, barnevernet, fylkeslegene,
Pasientombudet, kommunene, statsforvaltere, fylkeskommunene, politikere,
Helse- og omsorgskomiteen og Arbeids- og sosialkomiteen pa Stortinget,
Folkehelseinstituttet, regionale helseforetak, NAV, Helseklage,
Pasientskadenemda, forsikringsselskap, Helsedirektoratet, Helsetilsynet, Helse-
og omsorgsdepartementet, Arbeids- og inkluderingsdepartementet, forskere og
media.

Disse instansene har tillit til Kompetansetjenesten, og nar alle far samme
informasjon oppstar det enighet blant dem. Nar Kompetansetjenesten informerer
dem at ME er biopsykososial lidelse, med hovedvekt pa psykososial, sa tror de
pa det.
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Kapittel 2 Er ME-pasienter syke i sjelen?
PEM - et vannskille
Kardinalsymptomet ved ME er Post Exertional Malaise (PEM)

PEM innebaerer at sykdommen forverres etter kognitiv eller fysisk anstrengelse
som tidligere ble tolerert. PEM kommer som en forsinket reaksjon og kan vare i
alt fra noen timer til uker og maneder.*® En undersgkelse i 2019 med 1534
deltagere, viste at 67% fikk vedvarende forverring etter PEM.®

Mange ME-pasienter far PEM etter behandling med f.eks. kognitiv adferdsterapi
eller gradert treningsbehandling. Dette er behandlingsmetoder pasienter med
utmattelse uten PEM kan ha nytte av.

PEM er et diagnostisk kriterium i bl.a. USA, Tyskland og Storbritannia.
Dessverre finnes det krefter her til lands som jobber mot dette.

Kompetansetjenesten jobber hardt for at PEM ikke skal veere obligatorisk
inklusjonskriterie for forskning pa ME.

| 2021 protesterte de mot de britiske helsemyndighetene, NICE sin prosess mot
nye retningslinjer:

«Vi finner det vanskelig a forsta hvorfor resultater fra studier utfart pa
populasjoner som ikke ngdvendigvis rekrutteres med vekt pa PEM er
«obligatoriske trekk». ... PEM er et uspesifikt symptom som ogsa kan sees hos
pasienter med andre diagnoser enn CFS/ME, og ble ikke ansett som obligatorisk
for diagnosene far det siste tiaret.».1” (min oversettelse)

Det samme gjar Wyller,*® Wyllers elev kommuneoverlege Tarjei T. Asprusten,®®
Wyllers COFFI-nettverk?®® og Wyllers nettverk Oslo-konsortiet.?

Syke i sjelen?

Kompetansetjenesten mener sykdommen antakelig er knyttet til bade kropp og
sjel.?2 Premissleverandaren mener, i fullt alvor, at ME-pasienter er syke i sjelen.
Det psykosomatiske synet pa ME er inkonsistent med gjeldende evidens og
skadelig for pasienter.

Kompetansetjenesten anbefaler at pasientene behandles med kognitiv
adferdsterapi og varianter gradert treningsbehandling og gradvis gkende aktivitet.
Kompetansetjenesten kan ikke dokumentere at metodene har positiv effekt, men
viser til egen «Klinisk erfaring». De har som ansvarlige, ledende helsepersonell
plikt til & dokumentere sanne pastander, med henvisning til vitenskapelig
dokumentasjon og forskning utfart med solide forskningsmetoder.

Informasjonen som gis er i strid med bade Helsedirektoratets veileder?* og
internasjonal konsensus. En rekke lands helsemyndigheter har, uavhengig av
hverandre, konkludert at ME er en kronisk, multisystemisk sykdom: USA
(2014)%, USA (2015)?¢, USA (2016)?’, Nederland (2018)?, Belgia (2020)%°,
Storbritannia (2021)%°, USA (2023)3 og Tyskland (2023)%2. Disse landene har
gétt bort fra behandlingsmetodene Kompetansetjenesten anbefaler. Arsaken er
at metodene kan veere sveert skadelige.
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Det finnes minst 44 studier der ME-pasienter har tatt en 2-dagers sykkeltest som
dokumenterer sykdomsforverringen objektivt.*?

Klager

Pasienter, foreninger og pargrende har sendt utallige klager og
bekymringsmeldinger pa Kompetansetjenesten. Manglende reell
brukermedvirkning er papekt i arevis av bl.a. foreningen ME-foreldrene.®*

Kompetansetjenesten far ofte selv svare ut klagene. Kompetansetjenestens
tilbakemeldinger er verdilgse; det gis ingen innremmelser, ingen beklagelser,
ingen lovnad om endring eller tiltak for forbedring av praksis. Tvert imot
opprettholder Kompetansetjenesten at behandlingsmetodene de anbefaler har
vist god effekt.®®

Det finnes ingen solid vitenskapelig dokumentasjon som statter slike pastander.

Aret etter at Kompetansetjenesten ble etablert, i 2013, la Helsedirektoratet ut et
utkast til ny veileder pa hgring. Mer om det i neste kapittel.
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Kapittel 3 Helsedirektoratets veileder

Samme aret som Kompetansetjenesten ble etablert, la Helsedirektoratet ut et
utkast til ny veileder pa hgring.®® Aktuelle instanser, foreninger og privatpersoner
fikk komme med innspill:

«Pasienter med CFS/ME har behov for god behandling og oppfalging, pleie- og
omsorg. Evidensbasert kunnskap sammen med bruk av gode erfaringer kan
bidra til & sikre bedre utvikling pa omradet.».*’

| utkastet er ME sammenstillet og blandet sammen med og kronisk
utmattelsessyndrom, Chronic Fatigue Syndrome, CFS.

ME er ikke det samme som CFS

| Verdens Helseorganisasjon, WHO sitt diagnosekodesystem har ME hatt ICD-
kode G93.3 i gruppen «Sykdommer i nervesystemet» siden 1969. ME blir ogsa
kalt postviralt utmattelsessyndrom (PVS). | 2020 fikk ME en ny ICD-kode: 8E49.%8
under samme kategori.

CFS var frem til da ikke registrert som en sykdom/syndrom i ICD-databasen og
hadde ingen egen ICD-kode. Dersom man sgkte pa Chronic Fatigue Syndrome
eller Tretthetssyndrom i databasen kom det opp «Nevrasteni» med ICD-kode
F48 i gruppen for «Psykiske lidelser og atferdsforstyrrelser».

I innspill til hgringen protesterte pasientene mot sammenblandingen av ME med
CFS.

ME-registerets®® mer enn 200 stattespillere krevde at veilederen skilte ut ME som
egen sykdom og en egen veileder for ME som ikke blandet sammen ME med
andre tilstander.

Det samme gjorde ME-foreningen og de som senere ble foreningen ME-
foreldrene.*

| tillegg ble det sendt inn et stort antall innspill fra pasienter og paragrende der de
fleste bad om det samme.*

Pasientenes bgnn om & ikke blande sammen ME med andre
utmattelsestilstander (CFS) ble ikke hgrt. Helsedirektoratets sammenblanding av
nevrasteni, ME og kronisk utmattelsessyndrom er skjedd uten noen form for
konsensus og mot pasientenes uttrykte vilje.

Veilederen ble publisert i 2013. Der star det som rett er at kardinalsymptomet ved
ME er anstrengelsesutlgst sykdomsforverring, Post Exertional Malaise (PEM).
Psykiske arsaker til symptomene skal veere utelukket.

Men; 100 av 103 artikler veilederen refererer til er studier som er gjort uten krav
til at studiedeltakerne hadde PEM, og uten krav til at psykiske lidelser var
utelukket. Det er med andre ord ikke mulig a vite om forskningen veilederen er
basert p&, faktisk er gjort p& ME-pasienter.*?

Forst etter at veilederen var publisert ble det kjent at Kompetansetjenesten var
opprettet og hadde deltatt i arbeidet med & ferdigstille veilederen.
Helsedirektoratet informerte at Kompetansetjenesten «kommer til & ha en viktig
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rolle i arbeidet med & gjgre veilederen kjent i tienesten, og bidra til at den blir tatt i
bruk.».

Ny hgring

Ett ar etter at veilederen ble publisert tok prof. Wyller til orde for & fierne
pleieradene for de sykeste pasientene. Pleieradene er skrevet av Sidsel
Kreyberg, leder av ME-registeret. Sidsel Kreyberg er lege, utdannet spesialist i
patologi. Hun har ogsa videreutdanning innen epidemiologi og dermografi.
Kreyberg har en rekke ars erfaring med ME-syke.

| en artikkel publisert i NRK 26. juni 2014 kl. 00:11, uttalte divisjonsdirektgr i
Helsedirektoratet Kristin Cordt-Hansen til NRK at «Til tross for kritikken kommer
ikke Helsedirektoratet til & gjgre noen endringer i veilederen med det farste.».*

Samme dag, ett minutt senere ble et leserinnlegg publisert i NRK. Det er skrevet
av en kommersiell aktgr, Lightning Process-instruktgr Live Landmark. Hun er
ogsa kritisk til pleieradene i veilederen.*

Dagen etter, den 27. juni 2014 vedtok Helsedirektoratet likevel a sende
veilederen for CFS/ME ut pa ny hgring.

«... den senere tids offentlige debatt og direkte tilbakemeldinger til
Helsedirektoratet fokuserer igjen spesielt pa eksempler pa tilpasninger som kan
benyttes ved pleie og omsorg for brukere med alvorlig grad av CFS/ME.

Pa bakgrunn av de tilbakemeldingene vi na har fatt, gnsker Helsedirektoratet &
sende veilederen ut pa en gjennomgang til de samme instanser som sendte
haringsinnspill i forrige runde, for a fa innspill etter at veilederen na har veert i
bruk en periode.».*

Helse- og omsorgsdepartementet ble informert om hgringen farst to maneder
senere. | et internt notat etter et kontaktimgte med departementet 20. august
2014 kommer det frem at arsaken til den nye hgringsrunden er kritikken fra Live
Landmark:

«Den 26. juni 2014 publiserte NRK artikkelen «Ber Helsedirektoratet fijerne
omstridte ME-rad» pa nett, samtidig som Live Landmarks kronikk «ME-rad kan
skade pasientene» ble publisert pa NRK Ytring.

Kritikken fra Live Landmark gar pa at hun mener at de eksempler pa tilpasninger
som kan benyttes ved pleie og omsorg for brukere med alvorlig grad av CFS/ME,
i kapittel 3 i Nasjonal veileder CFS/ME, kan veere med pa & sykeliggjere og
passivisere pasienter.

Direktoratet anser det som viktig & fa innspill pa veilederen etter at dokumentet
na har veert i bruk en periode. Den 27. juni 2014 ble det derfor vedtatt at
Helsedirektoratet skulle sende Nasjonal veileder CFS/ME, og spesielt kapittel 3
som omhandler behandling, rehabilitering og tilrettelegging ut pa
innspillsrunde.».*®

Veilederen ble lagt ut pa ny hgring; ikke basert pa pasientenes gnsker og
erfaringer men basert pa meningen og pastander fra en kommersiell aktar.
Landmark, som i leserinnlegget advarer mot 4 lytte til pasientene,*’ er ikke
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helsepersonell. Like fullt hevder hun & ha «Kklinisk erfaring» og & ha «veiledet
1000 personer». | ettertid har det vist seg vanskelig a finne spor etter de som har
blitt friske som fglge av hennes veiledning.*®

Helsedirektoratet hadde tilsynelatende ingen problemer med & iverksette ny
haring eller & oppdatere veilederen pa usedvanlig kort varsel og pa et saerdeles
tynt grunnlag.

Ogsa i den nye hgringen bad et stort antall pasienter, ME-foreldrene*® og ME-
foreningen®® om at ME skulle skilles ut som en egen diagnose.

Innspillene fra pasienter ble ikke vektlagt og vi hadde ingen reell pavirkning den
gangen heller. Heldigvis ble pleieradene beholdt.

Landmark fortsatte med sin lobbyvirksomhet og skriver ofte bunnlgst kynisk om
ME.>!
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Kapittel 4 Bekymringsmeldinger, mobbing og NAV

Etter Kompetansetjenesten ble etablert er det sendt en rekke
bekymringsmeldinger, rapporter og innspill til myndighetene som forteller om den
samme fortvilte situasjonen og at arsakene er de samme som papekt utallige
ganger far. Her er noen eksempler:

Aret etter at Kompetansetjenesten var etablert, i 2013, bad 57 ME-mgdre
Fylkesmannen i Oslo- og Akershus vurdere & gjare et tilsyn med Rikshospitalets
CFS/ME-team for Barn og Ungdom.>? Dette teamet ledes av
Kompetansetjenestens leder, Ingrid B. Helland.

Bakgrunnen for henvendelsen var bl.a. at

e Bade det syke barnet og foreldrene opplever mangel pa respekt

e Diagnostiseringen kan fremsta som feil og/eller uforstaelig

e Urealistiske forventninger om tilfriskning medfgrer anbefaling og press om
gjentatt utredning, gjerne med utgangspunkt i psykosomatiske
forklaringsmodeller

e Man «presses» til a bruke et behandlingsopplegg kalt gradert
aktivitetstilpassing.

Fylkesmannen sa ingen grunn til & opprette tilsynssak og lot Rikshospitalet selv
svare ut klagen.5?

Daveerende klinikkleder Terje Rootwelt, overlege Ingrid B. Helland og
seksjonsleder Trond H. Diseth svarte: «Vi vil pa bakgrunn av brevet ga gjennom
opplegget hos oss, og se hva vi kan gjare av forbedringer. Allerede i var ble det
planlagt en etterundersgkelse av hvordan foreldre/barn/ungdom opplever
oppholdet her og hvordan forlgpet er videre. | denne undersgkelsen vil ogsa
barn/unge med CFS/ME inngd. Dette vil ogsa brukes som bakgrunn i vart
forbedringsarbeid.».%*

Dette ble aldri prioritert. Helland, som fremdeles er overlege ved avdelingen
skriver 2. mai 2024 at undersgkelsen ikke var gjennomfgrbar den gang «grunnet
manglende ressurser til & sende ut brev/skjemaer etc, samt motta besvarelse for
videre databearbeiding.».>®

ME-foreldrene sendte ogsa en: «Anmodning om & endre offentlig informasjon om
ME-syke barn og unge» i 2013.%

ME-foreningens brukerundersgkelse fra 2013: «ME-syke i Norge, Fortsatt
bortgjemt?»°’ tegner et grelt bilde av en pasientgruppe som ikke far den hjelpen
de behgver.

| 2017 fikk Statsforvalteren oversendt ME-foreningens rapport «Barn og unge
med ME og deres familier».*® Rapporten avdekker at familier med ME-syke barn
opplever kontakten med Rikshospitalets barneavdeling som katastrofalt darlig.>®

| 2016 fikk Fylkesmannen flere bekymringsmeldinger om psykolog Nina
Andresen pga. hennes udokumenterte pastander om ME og anbefalinger om
udokumenterte og alternative behandlingsmetoder pa sosiale medier. Andresen
hadde ikke opplyst om sin rolle som psykolog ved CFS/ME-senteret, OUS
HF/Aker sykehus. Fylkesmannen opprettet tilsynssak og oversendte saken til
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Statens helsetilsyn. Helsetilsynet avsluttet saken og begrunnet det med
ytringsfrineten som gjelder for helsepersonell som for alle personer i samfunnet.®®

Kompetansetjenesten lot Nina Andresen (na Vinneng) representere
pasientgruppen i kurs for helsepersonell i 2016, 20175 og 2018.52 Andresen
hadde selv slitt med utmattelse og ble frisk ved & endre tankegangen sin og a
endre kostholdet. Under foredraget spar hun hvilken planet pasientene er pa.
Hun hevder ME-pasienter som har en biomedisinsk forstaelse av sykdommen tar
lite ansvar for egen helse og spekulerer i om de har som mal & fa ufgretrygd.53

Andresen Vinneng, som ikke er medisinskfaglig utdannet, ble deretter ansatt i
NAV hvor hun holdt kurs om ME for NAV-veiledere.®

Senere holdt hun tilsvarende kurs for ME-pasienter som NAV henviste til
Idrettens helsesenter. Hun hevder darlige prognoser er forbundet med «lav
motivasjon» og «sekundzere gevinster (trygdeytelser)».%®

Ingenting av dette stemmer. Her plantes mistanker mot pasientene; hvorvidt de
virkelig er syke, om de er motiverte til a bli friske og om de er ute etter a lure til
seg trygd.

Dette er mobbing.

NAV
NAV skader fremdeles nesten alle med ME.

| 2022 vedtok Stortinget at NAVs forskjellsbehandling av ME-syke skulle
opphgre. NAV har, med velsignelse fra Arbeids- og inkluderingsminister Tonje
Brenna (A)®, ignorert innspill fra bade et samlet fagmiljg og pasientene. NAV
fortsetter & kreve at ME-syke behandles med metoder som kan veere skadelige
som betingelse for & sgke ufgretrygd. NAV har null kontroll pa effekten av
opphold péa rehabilitering. Stortingspolitikerne ble lurt og pasientene lider.67 68 6°

| en sak der en ME-pasient sgkte ufgretrygd, overprgvde Nav og Trygderetten de
behandlende legenes vurderinger av pasientens taleevne og potensialet for varig
forverring av helsetilstanden. Dette ble kritisert av Sivilombudet.”

En fersk Fafo-studie viser at s& godt som ingen ME-pasienter kommer tilbake i
arbeid etter NAV-tiltak.”® Tvert imot blir de fleste enda sykere. NAV star dermed
for et vanvittig slgseri av offentlige ressurser.”

| neste kapittel skal vi se mer pa hvordan helsepersonell — de som skulle hjulpet
0ss -stigmatiserer ME-syke.
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Kapittel 5 Syv tusen to hundre og sekstifem stemmer

| forbindelse med Helsedirektoratets evaluering av Kompetansetjenesten i
2018 fikk Statsforvalteren en henvendelse fra foreningen ME-foreldrene som ber
om en ny Kompetansetjeneste for ME for barn og unge.”

Henvendelsen; «Evaluering og anmodning om endring av Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME» fra 2018, er signert 308 foreldre som erfarer:

Ensidig vektlegging av udokumenterte psykosomatiske forklaringsmodeller
Formidling av mangelfull/upresis/ikke oppdatert informasjon

Mangelfull sykdomskompetanse

Sykdomsforverring og andre fglger av feilinformasjon

5. Brudd pa pasient- og brukerrettighetene.

PR

«Det er tidligere meldt bekymring for maten CFS/ME-teamet for barn og unge
behandler ME-syke barn/unge, jfr. brev fra 57 ME-mammaer til Helsetilsynet i
2013. Vi kan ikke se at forholdene har bedret seg etter dette.»

De konkluderer:

«For barn/unge innfrir ikke nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME kravene
som stilles til nasjonale kompetansetjenester. Kompetansetjenestens tilknytning
til Rikshospitalets CFS/ME-team for barn/unge bar opphgre. Fagkunnskap om
ME-syke barn/unge bgr i stedet hentes fra en enhet som er opptatt av a formidle
oppdatert, forskningsbasert, ngytral og balansert informasjon om
sykdommen.».™

Helsedirektoratets 5-arsevaluering i 2018

Helsedirektoratet fikk mange fortvilte henvendelser i forbindelse med 5-
arsevalueringen i 2018.7 ME-foreningen skriver i sin evaluering:

«Vi erfarer at navaerende NKT [Kompetansetjenesten, red.mrk.] dessverre ikke
oppfyller sitt mandat, ved at de ikke sgrger for gode og trygge helsetjenester til
vare medlemmer med ME etter strenge diagnosekriterier. ME-foreningen erfarer
dessverre at navaerende NKT er pa feil kurs, og kanskje derved gjar mer skade
enn gavn for ME-syke etter smale diagnosekriterier.»

Og videre:

«Foresatte til ME-syke barn opplever at hjelpere betrakter mangelen pa objektive
funn som bevis pa at sykdommen sitter i hodet. Legene begynner sa sgkingen
etter forklaringer pa hvorfor barnet «velger» a vaere sykt. Hvis barnet ikke er
«flink pike», ma det veere darlig oppdragelse, darlig psykososialt klassemilja eller
manglende grensesetting hjemme.

Det er umulig & forsvare seg mot alle disse hypotesene. Alle familier har
utfordringer pa ett eller annet omrade, og hvordan kan man egentlig motbevise at
det er sykdomsfokus hjemme? Nar foreldrene forsgker & fa forstaelse for
sykdommens alvorlighetsgrad og sin opplevelse av sykdomsbildet, tolkes de som
overbeskyttende og sykdomsfokuserte. Dette blir igjen forklaringen pa hvorfor
barnet «velger» a vaere sykt.

Foreldrenes situasjon er da at deres kamp for at det syke barnet skal fa hjelp, blir
tolket som selve arsaken til sykdommen. Derfra er det kort vei til varsling til
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barnevernet og umyndiggjaring av foreldrene. Foreldre eller foresatte innser
derfor etterhvert at stilltiende aksept av feilbehandling (for eksempel gradert
aktivitetstilpasning) og slitsom oppfalging er a foretrekke fremfor alternativet.

ME-foreningen kjenner til en rekke alvorlige eksempler pa feilbehandling av ME-
syke barn og unge:

e Sveert syke og underernaerte barn som nektes sondeerneering.

¢ Alvorlig lyd- og lyssensitive som utsettes for tvungen lyd- eller
lystilvenning.

e Sengeliggende som tvinges til & sta i stastativ, nar dette er langt over
talegrensen.

e Familier som meldes til barnevernet pa grunn av barnets hgye
skolefraveer.».®

Helse Sgr-@st RHF ble ogsa informert om disse henvendelsene i 2018.7"

| februar 2019 sendte ME-foreldrene en henvendelse til Statsforvalteren i @stfold,
Buskerud, Oslo og Akershus om behovet for en ny Kompetansetjeneste for barn
og ungdom med ME."®

I tillegg har Oslo universitetssykehus, Helsedirektoratet, Helse Sar-@st RHF og
Helse- og omsorgsdepartementet mottatt utallige henvendelser fra fortvilte
pasienter og pargrende, bade med informasjon om biomedisinsk forskning og om
graverende forhold i tienestene der sveert alvorlig syke ME-pasienter blir stygt
behandlet.

Syv tusen to hundre og sekstifem pasienter, pargrende og helsepersonell

I mars 2019 fikk Helse- og omsorgsdepartementet ved helseminister Bent Hgie
oversendt et krav fra 7265 pasienter, pargrende og helsepersonell om at
ledelsen i Kompetansetjenesten matte byttes ut.”® Arsaken er bl.a. at de blander
sammen ME med andre lidelser,

vektlegger udokumenterte psykosomatiske forklaringsmodeller og anbefaler
skadelige behandlingsmetoder.

Bakgrunnen for kravet er beskrevet og ble overlevert Helse- og
omsorgsdepartementet og en rekke andre relevante instanser: «<ME-pasientenes
fortvilte kamp mot skadelig behandling».&°

Bent Hgie og departementet svarte aldri ut kravet underskriftskampanjen. | stedet
henviste de til Oslo universitetssykehus, Helse Sgr-@st RHF og Helsedirektoratet
som ansvarlige instanser.8

Verken Kompetansetjenesten eller Helsedirektoratet nevner
underskriftskampanjen i sine arsrapporter. En fortvilt benn om hjelp fra 7265
pasienter, pargrende og helsepersonell ble tidd i hjel.

Norges ME-forening hadde 3000 medlemmer pa den tiden. Ledelsen forholdt seg
stort sett taus om underskriftskampanjen.

Aret etter, i 2020 vedtok ME-foreningen likevel en resolusjon med krav om at det
opprettes en egen nasjonal kompetansetjeneste for ME, adskilt fra dagens
Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME.®?
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Effekt av tjenestene
Kompetansetjenesten har aldri undersgkt effekt av tjenestene.

Kompetansetjenesten skal, jfr. Forskrift om krav til spesialisthelsetjenester,
godkjenning av nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten og bruk av
betegnelsen universitetssykehus, §4-6 «Overvake og formidle
behandlingsresultater.3

Dette ble papekt av Helsedirektoratet etter deres 5-arsevaluering i 2018:

«Tjenesten har ikke etablert et system for & male effekt av tjienestens virksomhet.
Tjenesten sliter med a fa oversikt over omfang av pasienter med ulik grad av
CFS/ME og hvordan pasientene undersgkes og falges opp.».2*

Nasjonale tjenester ma kunne dokumentere resultater av de oppgavene de er
tillagt. De regionale helseforetak er ansvarlig for at det foreligger fullstendig arlig
rapportering fra alle nasjonale tjenester innen egen region.

Helsedirektoratets evaluering i 2021 viser at Kompetansetjenesten fremdeles,
etter 11 ar, ikke har etablert et system for & dokumentere effekt av tjienestens
virksomhet, har utarbeidet resultatmal for tjenesten eller en plan for nar disse
skal oppnas.®

Dette er i strid med regelverk fastsatt i forskrift om godkjenning av sykehus, bruk
av betegnelsen universitetssykehus og nasjonale tjenester i
spesialisthelsetjenesten®

Kompetansetjenesten vet ikke engang hvor mange i Norge som har diagnosen.
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Kapittel 6 Helsepersonells stigma

| forbindelse med underskriftskampanjen mot Kompetansetjenesten sendte en
gruppe fagfolk en «bekymringsmelding» til Helse- og omsorgsdepartementet der
de uttrykker stgtte til Kompetansetjenestens ledelse.?’

Brevet er signert

e Nina Andresen, tidligere ME-pasient, psykolog i NAV

e Signe Nome Thorvaldsen, tidligere fastlege/spes. allmennmedisin,
Tromsg

e Georg Espolin Johnson, lege i NAV

e Sven Conradi, lege, Sunnaas sykehus

e Ulrik Fredrik Malt, Professor emeritus, UiO

e Hans Petter Fundingsrud, klinikkoverlege, UNN

¢ Jon Sundal, overlege, Helse Stavanger HF

¢ Harald Jervell, overlege, Medisinsk avdeling, Ahus

e Anne Braekhus, overlege, Nevrologisk og geriatrisk avdeling, Ulleval
sykehus, OUS

¢ Hedda Bratholm Wyller, psykologistudent, UiO

e Tone Skjerven, psykiater, Molde

e Charlotte Lunde, lege, SSE/OUS

e Vegard Bruun Bratholm Wyller, Professor og overlege, UiO/Ahus

e Preben Aavitsland, overlege, Folkehelseinstituttet

e Gunvor Launes, psykiater, Kristiansand

¢ Silije Endresen Reme, professor/psykologspesialist, UiO/OUS

e Maria Pedersen, lege, Kompetansetjenesten, Vestre Viken HF

e Linn Rgdevand, psykolog/stipendiat, OUS/UiO

e Henrik Bgrsting Jacobsen, psykologspesialist, Ph.D, UiO/OUS

e Ingrid Bugge, lege og stipendiat, S-BUP/OUS

¢ Anja Hansgaard, overlege, Stavanger DPS

e Christel Wootton, psykologspesialist, Hordaland Fylkeskommune

e Kristin Namtvedt Tuv, overlege, Sgrlandet sykehus

Teksten ble ogséa publisert som et leserinnlegg i Bergens Tidende. De hevder at:

«l den virkelige verden blir ME-pasienter bedre, friske og kommer tilbake i jobb.
Pasienter som blir friske, har fulgt helsemyndighetenes rad, selv oppsgkt
helhetlig rehabilitering eller mer psykologiske tilneerminger.».%8

Dette er faktuelt feil. Fafos registerstudie®® viser at knapt én prosent blir friske og
kommer tilbake i lgnnet arbeid etter rehabilitering. Under rehabiliteringsopphold,
som NAV krever som betingelse for & motta gkonomisk hjelp, blir pasientene
behandlet med kognitiv adferdsterapi og gradert treningsbehandling. ME-
foreningens rapport fra 2024 viser at de aller fleste blir sykere av disse
metodene.®® Ogsa Ingrid B. Hellands egen studie fra 2020 viser at kun 6% av
ungdommene ble friske etter opphold pa rehabilitering.

ME-foreningens generalsekreteer Olav Osland og assisterende generalsekreteer
Trude Schei svarte i BT:

«Ogsa ME-foreningen konkluderer med at kompetansetjenesten har bidratt til &
gjere livet vanskeligere for de ME-syke.
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Nar tusenvis av pasienter skriver under pa noe, er det et tegn pa at noe er
alvorlig galt. Det er et tegn pa at pasientene ikke opplever seg sett, hart eller
riktig behandlet. Det er pé tide at helsevesenet lytter. A pésté at feilen ligger hos
pasientene, at de er «aktivister» og kunnskapslgse, og avfeie alle pasientenes
argumenter, er en uverdig mate & mgte et skrik om hjelp.».%

Effekten av tjenestene

Hgsten 2019 hadde Jaerbladet en artikkel om sveert alvorlig ME-syke Gunvor
Rosland Ellertsen (24). Hun ser aldri dagslys, og bruker det eneste hun har av
krefter pa & spise og ga pa toalettet. Resten av dagnet ma hun hvile. Oppi det
hele har hennes utslitte mor som pleier henne, mattet kiempe mot kommunen for
a fa livsngdvendig hjelp.*

Samtidig ble Folkehelseinstituttet, FHI gjort oppmerksom pa at den
informasjonen de kommuniserer, og det FHI anser som «god og solid forskning»
i liten grad bidrar til & bedre situasjonen for ME-pasientene.®* De svarte at FHI
«oppsgker og sammenstiller kunnskap og vi gjgr dette med krav til kvalitet i den
kunnskapen vi fremskaffer. Det bunner i et gnske om a forsta og derigjennom
bidra. Jeg haper pa forstaelse og respekt for dette.».%

ME-foreningens pasientundersgkelser

ME-foreningen har i en rekke pasientundersgkelser, dokumentert effekten av
tienestene. Rapportene® er oversendt myndighetene.

e ME-foreningens brukerundersgkelse 2012°7

e Nav-undersgkelsen 2014

e Barn og unge og deres pargrende i mgte med skole, hjelpeapparat og
helsevesen 2016%°

e De sykeste ME-pasientene 2017

e ME-pasienters erfaringer med rehabilitering 2018

e Sykdomsforlgp for ME — en brukerundersgkelse 2019%2

e Europeisk forlgpsundersgkelse — 20211%

o Me-sykes erfaring med AAP og krav om hensiktsmessig behandling i
2021, 2022 og 20231%4

Ingvild Kjerkol (A) var helse- og omsorgsminister fra 2021 til 2024. Hun lovet
sveert alvorlig ME-syke Emilie Brandshaug!®® at «<mens vi venter pa bedre
behandling, vil jeg gjare det jeg kan for at dere som er syke, skal fa gode liv.»,
Kjerkol gjorde ingen verdens ting for & hjelpe oss.

Nyere klager

| 2024 ble en klagesak mot Kompetansetjenesten initiert av Henrik Jgrgensen.
Arsaken er stigmatiserende uttalelser om ME-syke i media, og udokumenterte
pastander om tilfriskning. | saken ligger det klager pa samme forhold fra flere
personer. ME-foreldrene klaget ogsa pa Kompetansetjenestens uttalelser i
Nettavisen.1%’

Statsforvalteren har ikke realitetsbehandlet klagene, gjort vedtak i saken eller
henvist til regelverk.1%® Statsforvalteren lot i stedet Rikshospitalet selv svare ut
klagene.
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Statsforvalteren, som har avsluttet saken, «finner ikke grunnlag for ytterligere
tilsynsmessig oppfalging da vi ikke kan se at ytterligere involvering fra var side vil
bidra til & fremme formalet med tilsyn ...».1%
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Kapittel 7 Skadelige behandlingsmetoder

Helt fra starten, i 2012, har Kompetansetjenesten for CFS/ME lagt til grunn en
biopsykososial tilnaerming til sykdommen der bio-delen i praksis er borte.
Behandlingsmetodene de anbefaler; gradert treningsbehandling og kognitiv
adferdsterapi, er dokumentert skadelige eller uvirksomme.1°

Dette er i strid med lov om helsepersonell m.v. (helsepersonelloven) kapittel 2.
Krav til helsepersonells yrkesutgvelse § 4 om forsvarlighet.*!!

Bygge opp og formidle kompetanse

Det tok mange ar, og det matte mange protester til fgr informasjon om
biomedisinsk forskning fikk plass pa Kompetansetjenestens nettside. | oktober
2024 ble det bratt slutt pa det. Da ble all informasjon om biomedisinsk forskning
fiernet.

Under fanen «Publikasjoner siste 10 arene» la det, pr. 15. januar 2025, 16
forskningsartikler.1'2 Disse var plukket ut blant de 4,869 artiklene om ME*® som
ble publisert i samme periode.

De 16 studiene er utfart eller skrevet av en liten, omstridt gruppe fagfolk.
Artiklene refererer i stor grad til deres egne og hverandres studier. Det er to navn
som gar igjen i alle artiklene: legene Maria Pedersen og Vegard B. B. Wyller.

Dagen etter at Kompetansetjenestens referansegruppe fikk spgrsmal om dette,
den 16. januar, ble disse fiernet og fanen ble slettet.!* Henvendelsen er ikke
journalfgrt i Oslo universitetssykehus sin postjournal.**®

Na er det opprettet flere nye faner med referanser til forskning. Under fanen
«Relevante publikasjoner fra Norge»'*® ligger det riktignok bade biomedisinske
og psykosomatiske studier, men studiene fra Fafo/Sintef sitt prosjekt Tjenesten
og MEg 117-118-118-120-121-122-123 _ gom j realiteten dokumenterer effekten av
Kompetansetjenesten - mangler.

Det gjgr ogsa studiene av Esther Crawley!?*, en av de starste tilhengerne av
Kompetansetjenestens behandlingsmetoder. De to siste studiene, som viser at
metodene ikke har effekt!?>126 er ikke a finne pa Kompetansetjenestens nettsider.

Kompetansetjenesten oppfyller ikke kravet om & bygge opp og formidle
kompetanse pa feltet. Dette er i strid med veileder til lov om nasjonale tjenester §
4-6 Oppgaver for nasjonale kompetansetjenester.'?’
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Kapittel 8 Ansvaret og nettverkene

Far vi gar videre skal vi se litt neermer pa hvem som er ansvarlig for at vi far gode
helsetjenester.

Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) har det overordnede ansvaret for at
befolkningen far gode og likeverdige helse- og omsorgstjenester.'?®

Statens helsetilsyn er faglig uavhengig og har det overordnede tilsynsansvaret
med sosiale tjenester, barnevern-, helse- og omsorgstjenester.?®

Statsforvalteren er regional tilsynsmyndighet og klageinstans pa Helsetilsynets
tilsynsomrader og er direkte underlagt Helsetilsynet pa disse omradene.**

Folkehelseinstituttets samfunnsoppdrag er a produsere, oppsummere og
kommunisere kunnskap for & bidra til godt folkehelsearbeid og gode helse- og
omsorgstjenester.!3!

Helsedirektoratet er statens faglige myndighetsdirektorat og en myndighetsetat
med folge-med-funksjoner. Direktoratet skal utvikle, formidle og vedlikeholde
nasjonale faglige retningslinjer, veiledere og kvalitetsindikatorer, og har ansvar
for forvaltningsoppgaver og regelverksfortolkning innen hele helse- og
omsorgstjenesten. Dette omfatter folkehelseomradet, helse- og
omsorgstjenestene og digitalisering. Helsedirektoratet skal fremme helse og
mestring i befolkningen, og veere padriver for en beerekraftig, sammenhengende
og likeverdig helse- og omsorgstjeneste. Helsedirektoratet er en etat under
Helse- og omsorgsdepartementet.

Helse Sgr-gst RHF (HSQ) eies av staten ved Helse- og omsorgsdepartementet
og er, jfr. Lov om spesialisthelsetjenester m.m. ansvarlig for
spesialisthelsetjenester pa sgrgstlandet .2 Ansvaret utfares gjennom de
offentlige sykehusene og gjennom avtaler med private.

HS@ eier sykehusene i regionen og driver eierstyring og har ansvar for & sgrge
for spesialisthelsetjenester til 3,1 millioner mennesker. HS@ sgker om, og sgkte
departementet om godkjenning av Kompetansetjenesten for CFS/ME.*%.

Oslo universitetssykehus (OUS) har nasjonale oppgaver innen spesialisert
medisin, i tillegg til tienesteansvar for Helseregion Sgr-@st og omrade- og
lokalsykehusfunksjoner for sykehusomrade Oslo. OUS star for en stor del av
medisinsk forskning og utdanning av helsepersonell i Norge.

Kompetansetjenesten for CFS/ME er lokalisert ved OUS. Jfr. Forskrift om krav til
spesialisthelsetjenester, godkjenning av nasjonale tjenester i
spesialisthelsetjenesten og bruk av betegnelsen universitetssykehus § 4-6, skal
Kompetansetjenesten ivareta fglgende oppgaver innenfor sitt ansvarsomrade:

- Bygge opp og formidle kompetanse.

- Overvake og formidle behandlingsresultater.

- Delta i forskning og etablering av forskernettverk.

- Bidra i relevant undervisning.

- Sgrge for veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til helse- og
omsorgstjenesten, andre tjenesteytere og brukere.

- Iverksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale
kompetansetjenester.
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- Bidratil implementering av nasjonale retningslinjer og kunnskapsbasert
praksis.

- Etablere faglige referansegrupper.

- Rapportere arlig til departementet eller til det organ som departementet
bestemmer. 34

Nettverkene

Det finnes en gruppe fagfolk som driver lobbyvirksomhet og pavirkningsarbeid
inn mot de ansvarlige myndighetene. De har startet flere nettverk. Et av disse er
Oslo-konsortiet, eller Oslo Chronic Fatigue Network, OCFN.

OCFN har en psykosomatisk tilnaerming til ME og utmattelse. | en pressemelding
hevder de & ha funnet nye lgsninger pa dette. Flere av medlemmenes
gkonomiske interessekonflikter er ikke oppgitt.t*>

Kompetansetjenesten er involvert i OCFN, med Maria Pedersen. «Lgsnhingene»
er de samme terapiene Kompetansetjenesten anbefaler; kognitiv adferdsterapi,
gradert treningsbehandling og alternativmetoden Lightning Process.3¢

OCFN ble dannet under et hemmelig seminar i Oslo hgsten 2022. Seminaret ble
arrangert av professor i psykologi og Lightning Process-forsker Silje E. Reme og
Lightning Process-instruktar, forsker og tidligere journalist Live Landmark. Begge
er ansatt ved Mind Body Lab ved Universitetet i Oslo.**” Maria Pedersen er ogsa
ansatt ved Universitetet i Oslo, og samarbeider med Mind Body Lab.38

Etter seminaret kontaktet Reme Morgenbladet og hevdet politiet hadde veert i
beredskap i frykt for at ME-aktivister. Det har i ettertid vist seg a ikke stemme.*®

Blant medlemmene i OCFN er flere av de samme som er med i COFFI-
nettverket.

COFFI er ledet av Vegard B.B. Wyller. Wyller er ansatt ved Universitetet i Oslo
og ogsa forskningsleder ved Barne- og ungdomsklinikken, Akershus
Universitetssykehus. Kompetansetjenesten, ved Maria Pedersen samarbeider
ogsa med COFFI. https://www.bmj.com/content/389/bmj.r977

COFFI skal vi komme tilbake til.

Flere av de som er involvert i OCFN og COFFI er ogsa involvert i, og statter
Lightning Process-organisasjonen Recovery Norge.

Mer om Recovery Norge i neste kapittel.
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Kapittel 9 Fanklubbmedvirkning

Noen vil muligens hevde at ME-pasienters rett til brukermedvirkning er
imatekommet ved & henvise til at organisasjonen Recovery Norge, RN har veert
involvert. | sa fall er det viktig & veere klar over at dette er en
interesseorganisasjon som ble etablert av kommersielle aktgrer med hensikt & fa
deres alternative behandlingsmetode godkjent i det offentlige.1*® En av dem som
stiftet organisasjonen er Lightning Process-instruktgr Live Landmark.

RN skyver forngyde kunder foran seg og hevder de gir hap. Kritiske raster blir
beskyldt for & ta hapet fra folk.14

Antallet som er blitt friske av metodene deres derimot, er forsvinnende lave i
forhold til hvor mange som har prgvd.*> De som har forsgkt de samme
metodene men ble sykere, er utestengt fra & bli medlem.

Organisasjonen tillater ikke ME-pasienter & bli medlem. Det er kun friske
mennesker, som har blitt friske ved hjelp av spesielle metoder som kan bli
medlem.*® Dette er i strid med Likestillings- og diskrimineringsloven.144

De fleste medlemmene har blitt friske ved hjelp av Lightning Process, en
udokumentert alternativbehandling mange ME-pasienter har blitt mye sykere
av.1# Britiske helsemyndigheter, NICE, advarer spesielt mot & tilby metoden til
ME-syke.146

Pr. 31.12.2023 hadde organisasjonen 283 norske medlemmer.4’ Disse har hatt
mange forskjellige utmattelsesdiagnoser. RN er ikke en forening som
representerer ME-pasienter.

RN har drevet utbredt lobbyvirksomhet inn mot myndighetene, og hatt med seg
medlemmer av bl.a. COFFI-nettverket.'*®

RN opererer som et PR-byra for forskere. Tidligere leder, lege Henrik Vogt og
Live Landmark som var med a stifte RN, er begge tidligere journalister med dertil
nettverk i media.?*® Det har utvilsomt pavirket bade myndighetene og
gkonomiske bevilgninger.

| lzpet av snaue 2 ar ble det bevilget 16 millioner kroner til Wyllers og Landmarks
studier der RN har bidratt med «brukermedvirkning».

Nylig bevilget Forskningsradet 40.000 kroner til RN i forbindelse med et
arrangement der Wyller og Landmark skal presentere forskningen sin.**°

Fanklubbmedvirkning

Anna Fryxelius, fagsjef i Norsk Revmatikerforbund har skrevet om
brukermedvirkning i klinisk forskning:

«Nylig har vi sett en ny trend - noe som sjokkerer meg i sin umoral, nemlig:

Fanklubbmedvirkning

For & sikre seg brukermedvirkere som er positive til sine prosjekter, oppretter
forskerne en konstruert “pasientorganisasjon” som bare inkluderer pasienter som
stotter deres metode. De rekrutterer medlemmer som de vet er ivrige
stottespillere, og kaller det en pasientorganisasjon.
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For finansigrene, f.eks @stiftelsendam og @forskningsradet ser dette ut som
reell brukermedvirkning - og forskerne kan have inn millioner i forskningsmidler -
samtidig som de slipper & forholde seq til slitsomme pasienter som kan ha
kritiske spgrsmal.

Den organisasjonen jeg ser som gjgr dette nd heter Recovery Norge. Dette
hadde de ikke sluppet unna med pa mange diagnoser, men siden det gjelder ME,
en diagnose der underliggende sykdomsmekanisme enda ikke er godt forstatt, er
tydeligvis alt lov.

Det virker apenbart at vi er ngdt til & endre tildelingskriterier og rutiner rundt
brukermedvirkning, for a faktisk fa de gode effektene som muliggjares ved reell
medvirkning. Reell brukermedvirkning kan bidra til at forskningsmidlene blir mer
treffsikre og gir bedre ROI for samfunnet.».15!

Kompetansetjenesten for CFS/ME har Recovery Norge pa sin «oversikt over
brukerorganisasjoner i tilknytning til CFS/ME», selv om medlemmene der ikke
verken er syke, har hatt en ME-diagnose, eller brukt offentlige helsetjenester pa
sin vei ut av sykdom. 152

| neste kapittel skal vi se neermere pa COFFI-nettverket.
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Kapittel 10 COFFI
Psykologisering og epistemologisk vold

ME-pasienter er blitt psykologisert i snart 40 ar. Fafo-forsker Anne Kielland uttalte
til TV2 i 2022 at:

«De ME-sykes mgte med system og samfunn kan beskrives som symbolsk vold.
De fratas enhver aere og brytes ned av systemet». — Vi har eksempler i vart
materiale som vanskelig kan beskrives som noe annet enn rene overgrep, sier
Kielland.*%3

| februar 2025 arrangerte Radboud Center for Philosophy and Society og Post-
COVID Network Netherlands en banebrytende workshop om postviral etikk og
epistemologisk vold.t>

Prof. dr. Vivienne Matthies-Boons foredrag tok opp falgene av psykologisering av
post-virale sykdommer; gkt dadelighet og selvmord. Hun snakket ogsa om sveert
alvorlig ME-syke Maeve Boothby O’Neill som dgde av undererneering tross tre
sykehusinnleggelser i 2021.155-1%6

Ikke pasientenes representanter

Pa samme tid som denne workshopen pagikk hadde ME-foreldrene, ved Lena
Kjempengren-Vold et innlegg i Tidsskrift for den norske legeforening der hun
skriver om Oslo Chronic Fatigue-nettverket og COFFI.

Kjempengren-Vold skriver at de snakker om oss pasienter, men
sjelden med oss.*®’

Leder for nettverkene, prof. Vegard B. B. Wyller hevder i sitt tilsvar at han har
forsket pa CFS/ME i to tidr. Det stemmer ikke. Wyller har forsket pa barn og unge
med uforklart utmattelse i mer enn tre maneder, som eneste symptom.*® Det er
ikke det samme som ME. For a fa ME-diagnosen iht. Canadakriteriene ma minst
8 symptomer veere til stede, inkludert PEM. Psykiske lidelser som arsak til
symptomene ma vaere utelukket.

Wyller hevder ogsa at ME-pasienter blir hgrt.°
COFFI

COFFI er et internasjonalt nettverk som ble etablert av Wyller i 2015.1%° Blant
medlemmene er den danske psykiateren Per Fink, som ser pa ME som en
funksjonell lidelse. Fink har sterke forbindelser til forsikringsbransjen.*6! Han
holdt sveaert alvorlig ME-syke Karina Hansen tvangsinnlagt pa psykiatrisk avdeling
i flere ar, avskaret fra kontakt med familien.6?

Guri Rartveit var del av COFFIs styringskomité!®® frem til hun ble direktar for
Folkehelseinstituttet i desember 2023. 164

Wyller skriver at «<COFFI har intet overordnet standpunkt knyttet til hva CFS/ME
«er». Likevel er det uten tvil at de har en hypotese: Wyllers doktoravhandling fra
2009 konkluderer at ME er en «opphengt stressrespons». | tillegg mener Wyller
at gkning i antall ME-tilfeller kan forklares med sosiale og kulturelle forhold og
at «livshendelser, gener og personlighet ogsa spiller inn».1%

Side 24



Wyller viser til en «brukergruppe» i disse nettverkene. Det er med medlemmer
han selv har oppnevnt. En av disse er professor emeritus Paul Garner. Han ble
kvitt sin helseangst etter en telefonsamtale med Live Landmark.16®

Sa ble Garner involvert i RN’s lobbyvirksomhet i Norge. ¢’

| Morgenbladet 29. mars 2021 forteller Garner at han flere maneder etter at han
ble smittet av Covid-19 trodde han hadde fatt ME. Han slet med helseangst og
tvangslidelse/OCD og var besatt av & overvake seg selv og symptomene sine.68

Dette er ikke symptomer ved ME.

Garner forteller om telefonsamtalen der «lyset ble slatt pa»: han ble fortalt at han
kunne bli frisk bare han trodde pa det, og ville det.

Garner ble frisk. Samtidig endret han holdning til ME-pasienter. Fra a veere
takknemlig for rAd om a ikke presse seg ut over talegrensene gikk han over til &
hevde at han ble frisk fra ME ved & endre tankegangen sin, selv om han altsa
ikke hadde ME. Han hevder ogsa at han er blitt truet pa livet for a fortelle sin
historie.

Na bruker han pensjonstilveerelsen til & opptre i media. Fra 5. mai 2020 til 26.
januar 2022 var han i media minst 112 ganger og fortalte sin historie.’®® Garner
deltok ogsa pa det hemmelige seminaret i Oslo, der det ble layet om
politiberedskap.

Garners pastander om trusler fra ME-pasienter vokser seg stadig starre. Under et
foredrag i april 2024 hevdet han at "armed responces were put on standby at one
stage." Det vil si, ikke bare politiberedskap, men bevaepnet politiberedskap.1?

Fiona Symington er ogsa med i COFFIs brukergruppe. Hun er Pain Reprosessing
Therapist og har gkonomisk interesse a fremme en psykosomatisk hypotese.'*

Disse personene er ikke oppnevnt av, eller anerkjent som representative for
majoriteten av ME-pasienter. Dette er ikke vare representanter.

Wyller er ingen ME-ekspert
Wyllers forskning er til tider av uakseptabelt lav kvalitet.

| en studie ble ungdom med kronisk utmattelse behandlet med musikkterapi.
Resultatet er en artikkel full av selvmotsigelser og ulogiske slutninger, og som i
all hovedsak motbeviser forskernes egne hypoteser og egen konklusjon — helt
uten at forskerne selv ser ut til & ha oppdaget det.1”? Artikkelen ble etter hvert
trukket tilbake,”™ endret og re-publisert. Resultatene er verre en fgrst rapportert.

En av Wyllers nyeste publikasjoner om Long Covid'’* ble omfavnet av miljget
rundt vaksinemotstander Vinay Prasad. Prasad,'”® som sammenlignet
amerikanske helsemyndigheters handtering av Covid-19 med begynnelsen av
Adolf Hitlers tredje rike!’® 177 178 og hevdet maskebruk hemmer barns
sprakutvikling’®, ble s& begeistret for Wyllers Long Covid-studie i 2023 at han
laget en egen Youtube-video. 8°

Til alt overmal hevder Wyller at Fafo/Sintefs ME-forskning er av «begrenset
kvalitet». Metodene i studien som Wyller finner «forvirrende»*®! er utfarlig
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beskrevet.'8? Det kan tyde pa at forvirringen er basert pd manglende forstaelse
for forskningsmetodikk.

Dette er en av rot-arsakene til at ME-pasienter blir s& darlig behandlet: fagfolk
som ikke forsker pA ME men som tar stor plass pa feltet.
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Kapittel 11 Konsekvensene

| et bekmgrkt rom pa St. Hanshaugen i Oslo ligger Kamilla. Hun er sveert alvorlig
ME-syk og taler ikke lys eller lyd. N& er det noe feil med kateteret. Det lekker.
Hun far ikke tisset.

«Ma toalett na. Ikke krefter men haster nd. Hiemmetjenesten er her. Trenger seg
pa inn pa badet for & overvake. Kjenner hvor intens interessert vedkommende er
i forflytning fra rullestol til toalett. Som om hun var en parkeringsvakt som nettopp
har oppdaget tidenes lovbrudd, og sikler etter & gi en heftig bot. Heldigvis ber
Nora henne om & ga ut sa jeg kan fa tisse i fred. Nar jeg heller ikke far ut noe pa
toalettet kommer panikkgraten.

Prgver alt. Presse. Slappe av. Roe ned kroppen. Klarer ikke. Kaldsvette renner
ned i gyemaska. Der blandes de med tarer. Om ikke kateteret hadde blokkert
ville jeg fatt tisset nd. Ma fa den slangen ut. Kan den rives ut? Hvis jeg tar i alt jeg
har? Eller ma den fiernes av helsepersonell? Er kateteret enda en grunn til at
hjemmetjenesten tvinger seg pa? Ma fa den ut.

Tilbake i seng. Nederlag. Nora gar ut, Hvor lenge fer bleera sprekker? «Riene»
blir sterkere og sterkere. Kjenner noe skjer der nede. Sa renner det ut. Tiss.
Praver legge dyna under for skjerme overmadrassen. Klarer ikke. Fosser ut. Blir
vatt overalt. Bare kommer og kommer.

Hadde sikkert altfor mye selvverd og verdighet uansett. Sikkert bra a fa jekka alt
ned og fylle pa med skam, ved & ligge litt i sin egen urin. Grater og grater. Nora
kommer inn. Prgver & unnskylde. Vil ikke gi sanne oppgaver til de som allerede
gjer sd mye. Opplaering av ny assistent. Ikke god farstedag. Har lyst til & insistere
pa at dyna og sengen full av tiss er det hjemmetjenesten/bydelen som vaer sa
god skal fa ta seg av. Hadde vi hatt verdig timetall fra start hadde ikke noe av
dette skjedd. Far hgre at alle tar situasjonen alvorlig, men livet under bydelens
omsorg er sa dypt nedverdigende.».

Kamilla Sofie Andersen er 32 ar. | 2012 studerte hun demokrati og rettigheter ved
Universitetet i Oslo. Sa ble hun syk. Hun fikk en kraftig influensa som bare ikke
gav seg. Aret etter fikk hun diagnosen alvorlig ME. Na forteller Kamilla at i de
siste ukene har det offentlige hjelpeapparatet pafart henne grusomme og
nedverdigende belastninger. Hun skriver:

«Jeg har sveert alvorlig grad av ME, er helt sengeliggende i market, trenger hjelp
til absolutt alt og blir na utsatt for pAgaende skade fra kommunens
hjemmetjeneste.

Jeg har kjempet i snart et tiar om riktig hjelp i form av BPA [Brukerstyrt Personlig
Assistanse], med et tilstrekkelig timetall. Jeg har et assistansebehov pa 24 timer
7 dager i uken, dokumentert av ME-spesialist, senest september 2023.

De siste arene har jeg sykere og sykere som et direkte resultat av for lite
assistanse. Jeg ligger alene 19-22 timer i dggnet.

Ble til slutt sa syk na i var at jeg ikke lenger hadde krefter til & tygge eller svelge.
Jeg har nettopp veert innlagt pa sykehus for behandling av syreforgiftning/surt
blod som fglge av underernegering over en lengre periode.»

Hun beskriver hva som skjedde péa sykehuset:
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«Ernaeringsfysiolog kommer inn. Presenterer seg haylytt. Smertefullt. Gir tegn til
at hun skal hviske. Lese arket med veiledning.

Jeg skal lage en plan for hvordan du skal fa i deg naeringen kroppen din trenger.
Gir tegn om at stemmenivaet er smertefullt.

Synes du jeg snakker for hgyt?» sa vidt litt lavere: - Har du noen allergier?
Handtrykk for ja.

Ja, hva da?

Presser frem at jeg ikke vet. At det varierer. Lenge siden spist.

Du ma snakke hgyere for at jeg skal hare deg.

Praver igjen.

Taler du grat? Laks? Suppe? Yoghurt? Melk? Juice? Neeringsdrikke? Du
skjgnner at naeringsdrikke inneholder mye nzering kroppen din trenger na som du
ikke vil spise.

Gir tegn om at stemmenivaet er smertefullt.

Men Kamilla. N& er du pa sykehus og da MA du la oss hjelpe deg. Det skjgnner
du vel? Du kan ikke holde pa pa den maten du har gjort fram til nd. Du skjgnner
det at du gdelegger din egen kropp. Du ma spise.

Bruker alle krefter jeg har pa a uttrykke at alt jeg vil er & kunne spise. At jeg ikke
er i denne situasjonen frivillig. At ar med for lite assistanse har forverret
sykdommen sa mye at jeg ikke lenger har krefter til & tygge og svelge.

Ja, jeg harer deg ikke. Du méa snakke hayere.

Gir igjen tegn til at stemmen hennes er for hgy. Gir mine siste krefter i et siste
forsgk pa a prate. Klarer bare fa frem. «Mangler krefter spise»

Ja, men du har ikke krefter fordi du ikke spiser. Det klarer du a skjgnne? *dypt
sukk*

Praver holde irritasjonen tilbake. Ikke krefter til a kienne pa falelser na.

Ikke. Frivillig.
Nei, men du ma gjgre ditt beste. Det var det jeg mente. Du skjgnte det? Na ma
du hgre pa hva vi her pa sykehuset sier og da ma du gjare ditt beste.

Heldigvis gar hun igjen. Hun forstar ikke at jeg har gjort mitt beste over alt for
lang tid, med alt for lite hjelp som har gjort at jeg har endt opp her na. Hun forstar
ikke at jeg ikke trenger & gjare mitt beste nd, det jeg trenger er nok avlastning fra
a gjegre mitt beste, slik at jeg kan spare krefter nok til & kunne tygge, svelge, spise
og drikke.

Hun skulle visst bedre, men sann gar det nar det mangler kunnskap om alvorlig
ME i alle sykehusledd. Det er ikke greit, men det er sann det er her. Det
fascinerer meg hvor lett det er for noen mennesker 4 tillegge feilantakelser om de
som ikke har en sterk stemme. Hvorfor er det s& mye lettere for noen a anta kjipe
ting, fremfor & veere nysgjerrig pa om det den sannheten de har bestemt seg for
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faktisk stemmer? Og hva skiller de som feilantar fremfor de som antar ting i best
mulige lys eller i det minste utforsker om antakelsene deres stemmer.

Hjemme igjen. Kamilla noterer:

«MANDAG 27. mai Ambulansemareritt Ingen avfgring pa fem uker. Innlagt pa
sykehus den siste uka. Ble tatt rgntgen av tarmen. Litt forstoppet men ikke nok til
bekymre legene ettersom fordgyd sa lite mat. Gjorde noen forsgk pa fa gatt
ordentlig pa do der, men hadde ikke krefter til & fa ut noe. Na full av
etterpaklokskap skulle jeg pravd enda hardere.

| dag fikk jeg spist farste maltid pa tre uker, uten & kaste det opp. Hiemmelaget
tomatsuppe forberedt og gitt gjennom sugerar av en helt fantastisk BPA. Ingen
sgvn i natt, sovnet av etter maten. BPA setter inn ny naeringsdrikke og snacks far
vaktslutt, i tilfelle jeg skulle klare & fa i meg noe i lgpet av alle timene jeg ligger
uten assistanse.

Vakner av at det haster veldig med & komme seg toalettet, hvis ikke gjar jeg fra
meg i senga. Ligget naken. Strever med a regulere kroppstemperatur, ofte
hetetokter. Varmerekorder osv.

Ingen tid eller krefter til & kle pa na. Haster. Telefon, urinkateter. Klarer ikke sta
eller ga. Krabber litt. Sleper energitom, smertekropp langs gulvet resten av veien.

Badet er vegg i vegg med soverommet, kort vei, bare noen meter, men oppleves
uendelig lang nar kiemper med alle krefter for & komme meg framover og for ikke
a baesje pa veien.

Framme toalett. Bruker krefter jeg ikke har pa & komme opp i sittende. Rakk det
akkurat.

Kjenner det svartner. Vakner opp pa gulvet. lkke slatt meg. Besvimt pa samme
vis sd mange ganger fer. Ligger i litt tiss, men ingen avfering pa gulvet heldigvis.
Ma egentlig mer pa do, men har ikke krefter. Prgver dra meg tilbake til
soverommet, men helt tappet for energi. Rekker etter tif sender en melding til de
neermeste for a fortelle om situasjonen. 3% stram.

Far noen svar. Noen pa ferie. Noen kan ikke fgr sent i kveld. Noen opptatt. Noen
kan komme, men ikke fgrst om noen timer. Jeg kan holde ut noen timer. Far jeg
rakk a stoppe var tanken der. Den magre trgstetanken «det kan i det minste ikke
bli verre nd.» Det kan alltid bli verre. Det burde jeg laert na.

Dgra lases opp. Noen hadde kontaktet hjiemmetjenesten. Veert 7 ulike fremmede
innom i lgpet av de siste tre dagene. Na kom det to ukjente til. Trodde han ene
hadde veert innom i helgen, men tok feil. De stilte en rekke spgrsmal.

Hodet fortsatt svimmel massiv hjernetake. Heldigvis hvisker de. Tegn pa lest og
respektert instrukser fra venner/BPA. Bra. De spagr om BPA kommer. De sa ikke
hadde lov til & lafte meg. Trenger ikke bli laftet. Trenger hjelp opp i rullestol og
hjelp over i seng.

Hjemmetjeneste-damen stiller samme spgrsmal igjen og igjen. - Kamila skal jeg
torke deg? Kamilla skal jeg terke deg Kamilla skal jeg terke deg?

Farst da hiemmetjeneste-Nikolai forteller at jeg kommuniserer via handtrykk far
jeg svart.
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De sa de var lovpalagt & ringe ambulansen for & fa hjelp til a f& meg tilbake til
senga. Jeg sier nei sa tydelig jeg klarer. Dérlige erfaringer. Ikke eskalere PEM-
krasj na. Avfeier meg. Gar ut og ringer likevel. Om hjemmetjenesten ikke vil
hjelpe meg, og skal gjare situasjonen verre ma jeg hjelpe meg selv.

Mobiliserer alt som finnes av krefter for & slepe meg framover. Klarer bare noen
fa cm av gangen. Hiemmetjeneste-kvinnen dekker meg til med dynetrekk. Ser
ikke dammen av tiss pa gulvet. Dynetrekket blir vatt av tiss. Kan ikke bruke
krefter pa det na.

Kvinnen gjentok - Jeg veere her med deg. Kamilla du ma slappe av. Jeg veere her
med deg.

Hun la stadig puta i veien. Matte bruke ekstra krefter pa & dytte puta av veien far
jeg kunne komme meg fremover sa raskt jeg klarer.

Nikolai fra hjemmetjenesten spgr om jeg praver & komme meg til soverommet
selv, jeg bekrefter, han hjelper fortsatt ikke til. Spar om BPA kommer i lgpet av
kvelden. Spgr nar BPA kommer. Aner ikke hva klokka er. - Kommer BPA snart?
kommer BPA kl. 5?7 Kommer BPA kl. 6? Kommer BPA kl. 7? KI. 7?

Lurer litt pa hvorfor de trenger BPA her om de fortsatt mener hjemmetjeneste er
forsvarlig nok. Tegn pa at de begynner a forsta eller bare fordi de vil ha
avlgsning?

Det tar meg kanskje en halvtime-time & fa slept meg over darstokken fra badet.
Lengre kommer jeg ikke fer ambulansepersonellet kommer. Hgrer de far beskjed
av hjemmetjeneste-Nikolai at de ma snakke litt lavt. Lydniva likevel altfor hayt.

Kamilla? Kamilla vi er fra Ambulansen. Kamilla hgrer du oss? KAMILLA?
Stemmen blir bare hgyere og hgyere nar de ikke far verbalt svar.

Mange ME-pasienter er svaert gmfintlige for lyder, ofte ogsa for lys og lukter. Det
a bli utsatt for helt normale lyder, kan fgles som & veere i midt i et krigsomrade og
kan fare til at man blir helt tappet for krefter og faler seg veldig syk. A fale seg
veldig syk, oppleves som "symptomstorm”.

Farst etter en stund far de beskjed om at jeg kommuniserer via handtrykk.
KAMILLA HORER DU MEG NA?

Handtrykk for ja.

KAMILLA VI ER FRA AMBULANSEN OG ER HER FOR A HJELPE DEG.

Kroppen rister av smerte og gir tydelige tegn til at de ma senke lydnivaet.
Hodetelefon er tom for stram og @delagte puter sitter ikke ordentlig. Mannen er
tydelig irritert, og sier litt lavere

KAMILLA, NA DU PUSTER VELDIG FORT. DU MA ROE DEG NED. KLARER
DU A GA SELV?

Ingen handtrykk*

MEN DU VIL TILBAKE TIL SENGEN?» *handtrykk for ja* «<HVORDAN TENKER
DU AT VI SKAL HJELPE DEG DA, NAR DU SIER DU IKKE KLARER A GA?
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Jeg bryter ut i ukontrollerbar grat. Lydniva, mangel pa hjelp, for mange
overbelastninger. Presser fram ordet «rullestol».

DU MA SNAKKE H@YERE, JEG KAN IKKE DEG NAR DU HVISKER SA LAVT.

rullestol.

Ambulansemannen snakker med de andre.

JA... *SUKK* HUN VIL HA RULLESTOLEN SIN.» «KAMILLA, HVIS DU SKAL
OPP | RULLESTOL SA MA DU REISE DEG OPP. FORSTAR DU DET?

Ingen handtrykk.

MEN DU KAN IKKE BARE LIGGE HER. KAMILLA VI ER FRA AMBULANSEN
OG ER HER FOR A HJELPE DEG. KAN IKKE VI FA HIELPE DEG DA?

Handtrykk for ja.

Hver gang han prater skrus intensiteten pa smerter og alle symptomer pa full
styrke. Som harde gjentakende spark og slag mot hodet og solar plexus. Huden
brenner. Usynlig vold. Hadde veert mye bedre om de faktisk hadde slatt og
sparket og brent meg. Da hadde noen reagert. Reagerer noen nd? Lurer pa om
hjemmetjenesten har ME-kunnskap nok til a forstd hvor skadelig dette er. Kan de
veere vitner eller det gnsketenking? Tenker jo raskere ambulansen far «hjulpet
meg» og blitt ferdig med oppdraget sitt, desto raskere drar dem.

MEN OM VI SKAL HJELPE DEG MA DU BIDRA. HYORDAN TENKER DU AT VI
SKAL FA DEG OPP SANN SOM DU LIGGER NA?.... DU FORSTAR AT VI ER
HER FOR A HJELPE DEG, IKKE SANT?

Handtrykk for ja.
- DU FORSTAR AT VI MA TA DEG MED TIL SYKEHUS NA?

Ingen handtrykk. Jeg far panikk. Hyperventilerer. Hvordan kan de ta en sann
avgjarelse uten mitt samtykke. Ambulansen kan ikke tvangsinnlegge meg pa
sykehus. Eller kan de? Alt jeg trenger hjelp med er 8 komme meg i seng. Ingen
ting av dette hadde skjedd om BPA-vedtaket mitt samsvarte med dokumentert
behov fra spes helsetjenesten. Fatt hjelp til og fra toalettet nar jeg trengte det.
Kroppen overlever ikke nytt sykehusbesgk na.

OK, FOR AT VI SKAL VI HJIELPE DEG OPP | RULLESTOLEN, MA VI TA AV
DEG DENNE.

Drar av vatt dynetrekk. Naken. Drar i armen. Snur over ryggen. Drar hardt i
begge armer for fa meg opp. Skriker ut smerter.

NA MA DU HJELPE TIL.

De praver igjen. Umenneskelige smerter. Opp i «stdende.» Smerteskrik.
Muskelsvakhet. Ben klarer ikke holde vekten av meg. Rister. Tvunget til & sta og
bruke krefter jeg ikke har.

BRA! SE DU KAN OM DU VIL. PUST ROLIG.
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Virker som liten evighet fgr de ruller inn stolen sa jeg kan sitte. Kan ha veert bare
noen sekunder. Grater og grater og grater. Hele tiden praver jeg ikke tenke pa
hvor mange maneder og ar med PEM og smerter denne «hjelpen» fra
hjemmetjenesten og ambulansen vil koste.

Endelig kollapse i rullestol. Ingen statter hodet. Henger ned bak stolrygg. Ekstra
vanskelig & puste. Ekstreme smerter nakke.

VI MA TA NOEN MALINGER AV DEG NA»

River av borrelas rett ved gret uten forvarsel. Smerteskrik. Praver male blodtrykk.
Maskin braker. Bruker lengre tid enn normalt. Strever med & puste. Maskinen
virker fortsatt ikke. Praver igjen. Braker. Virker ikke. River av borrelds uten
forvarsel. Smerteskrik. Ingen energi til & sitte oppe. Sklir ut av stolen.

Seng. Seng.

DETTE HAR IKKE VI TID TIL. DU KAN IKKE LEGGE DEG | SENGA OM VI
SKAL KJ@RE DEG TIL SYKEHUS NA, DET FORSTAR DU?

Seng na Seng na Seng nal

De snakker sammen seg imellom og blir enige om malinger i seng og ringe
sykehuset for & fa en avgjarelse fra legen der om innleggelse. De dytter
rullestolen inn pa rommet. Fgtter og urinkateter slepes og kjgres over. Rykker i
kateteret. Vondt, men drukner i all annen smerte.

Taklys skrus pa. Rullestolen plasseres mot senga. Far endelig puste lettere, hvilt
hodet og nakken pa madrassen.

HVORDAN TENKER DU AT VI SKAL HJELPE DEG NA DA, KAMILLA?

Ingen krefter til svare. Bare puste. Forsgker & ikke grate mer. Ikke rad til grat. De
prater seg imellom.

Plutselig dras rullestolen vekk. Blir tvunget stdende naken bgyd over senga.
Skjelver.

Hjelp.
JA NA ER VI HER FOR A HJELPE DEG, KAMILLA.

Men sa hjelp meg da.

Kroppen river meg rett tilbake til en av de gangene. Far syk. Pa en fest. Pa et
bad. Bayd over. Lik posisjon. Like naken. Like makteslgs. Det skulle ta ar far jeg
vant over skammen. Far jeg klarte & definere. Det som skjedde der den gangen
var en voldtekt, og det er ikke lovlig, selv om jeg var full. N& er jeg ikke full. Jeg
har en kropp som ikke fungerer. Na blir jeg ikke voldtatt, og det som skjer her og
na er fullt lovlig. Men hvordan kan dette vaere greit? Fordi dette er offentlige
ambulansearbeidere? Fordi de fglger regelverket?
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Opplevelsen av total avmakt blir for stor. Opplevelsen av total avmakt,
umyndiggjaring og makteslgshet blir for stor. Noe i meg rakner enda litt mer. Vet
ikke helt hva.

Hvor mange ME-syke har blitt behandlet like hensynslgst og brutalt av
helsepersonell pga. manglende kunnskap om ME, og uten at noen far hgre pga.
manglende vitner som har innsikt nok til & forsta hvor skadelig det er.

Kan hjemmetjenesten vitne? Forstar de nok?

Hvorfor kunne ikke batteriet vart litt lenger sa jeg kunne tatt lydopptak. Na finnes
det ingen bevis for det som skjer her. Telefonlader er ustabil og skada.

Kroppen kollapser. Farst da lgfter de beina opp i senga. Grater og grater og
grater.

FORSTAR DU AT VI MA TA DEG MED TIL SYKEHUS | DAG? FORSTAR DU
DET? DU MA BEKREFTE AT DU FORSTAR DET. VI RINGER SYKEHUSET
NA.»

De gar ut. Endelig.

NA HAR JEG SNAKKET MED LEGENE PA LOVISENBERG OG DE SIER AT
DU IKKE TRENGER A BLI INNLAGT NA, MEN PA EN BETINGELSE AT DU
ENTEN BLIR MED OSS TIL LEGEVAKTEN NA ELLER AT EN LEGE FRA
LEGEVAKTEN KOMMER HIT FOR A UNDERS@KE DEG, FORSTAR DU DET?

Hvilel
NEI, NA MA DU HZRE! DU BLIR MED OSS NA.
N e il

«NEI, DA MA DET KOMME EN LEGE HIT.»

De gar ut igjen. Snakker med de andre.

MEN KAMILLA HVORFOR HAR DU IKKE SPIST NOE DA? DU FORSTAR AT
DU HAR BRUTT AVTALTEN DIN MED SYKEHUSET? AVTALEN VAR AT DU
SKULLE SPISE NAR DU KOM HJEM. DET HAR DU IKKE GJORT.
HJEMMETJENESTEN SIER AT DU BARE HAR DRUKKET NOEN SLURKER
MED NARINGSDRIKKE NAR DE HAR V/ZAERT HER. DET HOLDER IKKE.
FORSTAR DU DET? FORSTAR DU AT DET IKKE ER FORSVARLIG AT DU
LIGGER HER? HVORFOR HAR DU IKKE NOE SPIST, DA? DU SER TYNN UT,
HAR DU NOE SPISEFORSTYRRELSER | TILLEGG TIL DEN DERRE «ME-EN»
DIN? NEI? HVORFOR SPISER DU IKKE DA? HA? SVAR MEG NAR JEG
SNAKKER TIL DEG. DU MA FORKLARE MED ORD SA VI KAN FORSTA DEG.
DET ER SA SLITSOMT A BARE STILLE JA NEI SP@RSMAL.

A, det er slitsomt for dere? Ok. Rolig. Pust.

Jeg har ikke krefter til & svare at jeg. vil. spise. men. far. ikke. nok. hjelp. At
denne personen MA skaffe seg kunnskap om ME fgr han naermer seg noen ME-
syke igjen. At jeg ikke har noen spiseforstyrrelse. At jeg har fatt i meg alt jeg har

Side 33



maktet og fatt anledning til siden jeg kom hjem fra sykehuset. At jeg spise suppe i
dag, og at det er hele grunnen til at jeg matte pa do i farste omgang. At jeg ikke
er i stand til & Igfte et glass.

Hvorfor far jeg falelsen av & veere forhandsdemt i en drapssak? Eller en liten
unge i trassalderen som ikke vil spise opp maten sin?

Jeg trenger hjelp til & spise og drikke. Hiemmetjenesten gir i beste fall bare noen
slurker far de drar igjen. Ofte kommer de ikke inn med drikke engang. Det er kun
BPA som har rom for & lage og gi mat uten a forverre sykdommen, men jeg har
fatt bevilget for fa timer.

Ligger lenge sulten og tarst. Det er. Ikke. frivillig.

KAMILLA? KAMILLA HAR DU SPIST NOE | DAG? NZAERINGSDRIKKEN DIN ER
HELT FULL, JO. SER DET STAR NOE N@TTER OG SJOKOLADE HER DET
HAR DU HELLER IKKE SPIST. GLASSET MED JUICE ER OGSA HELT FULLT.
HVORFOR SIER DU AT DU HAR SPIST NAR DU IKKE HAR FATT | DEG
NOEN TING? DU HAR JO IKKE SPIST VET DU. HVYORFOR LYVER DU TIL
0SS DA? VI ER FRA AMBULANSEN OG ER HER FOR A HJELPE DEG.
FORSTAR DU DET? NA HYPERVENTILERER DU IGJEN. DU MA ROE DEG
NED. DU FORSTAR AT DU BARE GJ@R ALT VERRE FOR DEG SELV?

Kjenner et sjeldent sinne raser i meg. Har ikke krefter til & kjenne pa falelser na.
Faler meg svak som ikke klarer a legge lokk pa falelsene og bare la disse
uvitende ta feil, la de mangle kunnskap, la de tro og tenke hva de vil.

Men de er helsepersonell! De burde vite bedre! Uten kunnskap vil de fortsette &
skade ME-syke. GJZR INGEN SKADE. Den Hippokratiske ed. Skulle ikke det
veere fgrste prioritet? At det er bedre & ikke gjgre noen ting fremfor & gripe inn og
forverre tilstanden?

N/ZERINGSDRIKKEN DIN STAR RETT VED SIDEN AV DEG PA BRETTET |
SENGEN. HYORFOR DRIKKER DU IKKE DEN?

Mangler krefter.

DU KLARER IKKE DET ENGANG? NEIVEL. ER DET FORDI DU IKKE VIL
SPISE? HVORDAN FAR DU | DEG MAT DA? MA DU MATES? MA
ASSISTENTENE DINE MATE DEG KAMILLA? JEG SER DU HAR SANNE EKG-
LAPPER RUNDT PA OVERKROPPEN DIN. ER DET PA GRUNN AV
SPISEFORSTYRRELSER? EN TO TRE FIRE FEM SEKS SYV ATTE NI SANNE
LAPPER HAR DU.

Han legger en flat hand over hver lapp han teller. Jeg er veldig bevisst pa at jeg
fortsatt ligger helt naken med fullt taklys pa. Skulle tatt de av far. Hvorfor har jeg
ikke tatt de av far?

Blodtrykk males manuelt.

90/60. INGEN TING GALT PA MALINGENE, MEN DU PUSTER 50 GANGER
RASKERE ENN DU SKAL. DU GJYR DEG SELV BARE VERRE. PUST ROLIG.
HAR DU DET BRA NA? NEI? HVYORFOR HAR DU DET IKKE BRA DA?
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uUtrygg.

DU MA SNAKKE H@YERE.

Utrygag.

HEH. DU ER UTRYGG? NEI, DU ER SA TRYGG SA. GREIT. DA KOMMER
DET EN LEGE FRA LEGEVAKTEN SNART. JEG PRATER LITT MER MED
HIJEMMETJENESTEN OG KOMMER INN IGJEN FZR JEG DRAR.

N ei.

NEIVEL. DA FAR DU BARE LIGGE HER DA. ER DET NOE DU VIL SI,
KAMILLA?

Utfordrer. deg. laere. om. ME.

JAVEL.

Grater fortsatt uhemmet. Hiemmetjenesten kommer inn. Legger dynetrekket som
fortsatt er fult av tiss over meg. Stiller masse spgrsmal. Ingen om ambulansens
handtering. Hvisker, men hayere enn fgr, mer utalmodig.

Tenker de ambulansens tilsnakk var greit, at jeg krever urimelig mye hensyn pga.
en pastatt diagnose som ikke vises pa noen medisinske tester? De sier de ma bl
til BPA kommer. De legger telefonen ved siden av meg og setter i ladekabelen.

Vet ikke hva jeg er mest imponert over. At de klarte a forsta at telefonen var tom
for stram eller at de gikk ut over sitt mandat om a kun gi ngdvendig helsehjelp
ved a sette den pa lading. Og laderen virket na. Den virket!!! Tar fortsatt lang tid
far jeg kan skru den pa og sende melding om at BPA ma komme na.

Taklys fortsatt pa. Drar dyna over hodet. Bare grater og grater og grater helt til
hun kommer. Hun skrur av taklys endelig og prever a forsta hva som har skjedd.
Hvorfor jeg grater sann.

Prgver a forklare, men klarer bare si noen ord. Har ingen bevis. Ingen andre
vitner enn hjemmetjenesten. Spgr om de kan skrive ned det de har sett og hart.
Nora sier Nikolai oppfattet at ambulansen kanskje tok litt lite hensyn. Ikke noe
mer.

Hele denne dagen har det stormet og regnet ned ogsa utenfor. Som i en darlig
roman. Kan kanskje hgres ut som jeg er oversensitiv, overdriver eller
krisemaksimerer, men jeg finner ingen andre ord for dette enn traumatisk. Har
opplevd 3. gradsforbrenning, kreftoperasjon og alvorlig ME over 10 ar men aldri
opplevd smerte som dette, med unntak av pa sykehjem/sykehus.

Den siste uken har bydelen presset pa skadelig hjiemmetjeneste for a kartlegge
hvor syk jeg egentlig er og om jeg egentlig har et sa stort assistansebehov. Dette
gjer de uten noen kunnskap om sykdommen eller interesse av a komme i kontakt
med noen med kompetanse pa ME. Bydelen sier de tar saken pa alvor, men
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krever likevel at hjemmetjenesten gar inn i hjemmet flere ganger daglig for a
dokumentere situasjonen, i tilfelle jeg lyver.

Ingen av de 20+ fra hjemmetjenesten som har veert innom har hatt kunnskap om
sykdommen. Samtlige har trigget PEM-krasj pa toppen av PEM-krasj uten &
forstd. [PEM = sykdomsforverring etter anstrengelse: Post Exertional Malaise] De
siste ukene har det offentlige hjelpeapparatet pafgrt s& mange grusomme og
nedverdigende belastninger.

Na faler jeg meg ikke lenger trygg i eget hjem. Er bare sa fullstendig gdelagt og
traumatisert etter & ha blitt «hjulpet» av helsevesenet; de som i utgangspunktet
«ikke skal gjgre skade». Det gjgr vondt i hjertet av & tenke pa hvor mange
lignende traumatiske erfaringer som finnes der ute.

Hvorfor ma prosessen for a sgke om nok og riktig hjelp veere sa skadelig og
belastende?

Hvordan kan bydelen bedgmme vart hjelpebehov, uten selv helt grunnleggende
kjennskap til sykdommen eller til hva som kan trigge PEM?

Jeg har ikke familie med ressurser som kan stille opp. De naermeste er BPA og
venner som gnsker at jeg skal fa fortsette a leve. Mennesker som na gar langt ut
av sin vei for & kiempe for meg i utallige mgter med sykehus, bydel,
hjemmetjeneste og andre uten kunnskap om ME. De har heller ingen annen
kompetanse enn hva de har sett og jeg har hatt krefter til & dele. Uten de er jeg
helt naken, uten vern mot alle belastninger, skader og traumer bydelen pafarer
uvitende; samtidig som de er motvillige til & ha dialog med noen ME-fagkyndige.

Hvorfor skal det veere sa vanskelig, koste sa mye og skade s& mye & sgke om
hjelpen en trenger? Hvorfor er det ikke mulig & motta ngdvendig helsehjelp pa en
mate som ikke er skadelig, overbelastende og sprenger grenser for ME-syke?

Hvorfor ma pargrende eller (venner/bekjente/BPA i mitt tilfelle) kiempe sa hardt,
delta i s& mange mgter og falge opp saksbehandlerne sa tett for at det skal veere
hap om at nok hjelp blir innvilget.

Hvorfor MA én bydel kartlegge med ekstremt inngripende og skadelig
overvakning over uker og maneder, (giennom en hjemmetjeneste som mangler
kunnskap og forutsetninger for forsta hva de ser), nar epikrise og attest fra
spesialist i helsetjenesten er nok for en annen bydel til & fatte et hayere BPA-
vedtak?

Hvorfor skal sa viktige beslutninger veere et lotteri mellom bostedsadresse og
saksbehandlere? Beslutninger som har sa enorme konsekvenser at det skiller
mellom & vaere en passiv mottaker av tjenester, fanget i et mgrkt rom i en
levende dad kropp, som bare blir sykere, fremfor & kunne delta i eget liv, med
hap om bedring.

Hvorfor ma det maneder med sult, sykehusinnleggelser, og syreforgiftning i
blodet til far bydelen tar BPA-sgknader fra ME-syke pa alvor?

Jeg har kiempet i om lag 10 ar for riktig og nok hjelp, etter hva spesialist i
helsetjenesten anbefaler (BPA pa heltid). Farst na er det tegn til at bydelen
kanskje vurderer hgyere BPA-vedtak, men de kan ikke love noe far
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kartleggingsperioden over. De vil heller ikke si noe om hvor lenge de skal holde
pa.
Jeg lurer p& hvor mange syke, sarbare og utsatte mennesker blir sykere, utslitt

og nedbrutt i mgte med et offentlig hjelpeapparat som ikke er konstruert for &
faktisk hjelpe folk med det de trenger? Hvorfor ma det vaere sann?

Er det virkelig mistanken om at en kjemper seg sykere, fattigere, mer nedbrutt og
utbrent i arevis fordi en KANSKJE er for lat til & jobbe? Er det slik
velferdssamfunnet vart fungerer?

Du er en skyldig snylter inntil vi har overvaket deg over tid og sett at du faktisk er
syk og trenger hjelpen du sgker om? Og selv da sa vil vi ikke gi deg hjelpen du
trenger, i frykt for at du skal bli en passiv mottaker?

Hos de som er tvunget til & sgke noe som helst av kommunen mangler det ikke
pa motivasjon til & bli frisk, til & yte, delta i samfunnet, veere til nytte, bidra som en
del av et fellesskap eller ha en plass a hare til. Det er ALT jeg dregmmer om.

Om du finner en skadet person i fiellet med brukket ben, venter du ikke; du ringer
etter hjelp, og falger radene fra fagkyndig helsepersonell. Du lar ikke
vedkommende ligge i smerte, mens du overvaker over lengre tid. Du sparker ikke
den som ligger nede for & se om personen kanskje bare later som. Du tenker
ikke at personen kanskje kan klare seg ned pa egenhand ved hjelp av krykker,
fremfor & matte belaste samfunnet for redningshelikopterkostnader. Du venter
ikke. Du pafarer ikke ekstra skade. Du hjelper til med det du kan. Og om du ikke
har inngéende kunnskap om bruddskader, ringer du til fagkyndig helsepersonell
og falger rddene de gir.

Jeg kiemper mange kamper na. En av de er kampen om & bevare det som gjar
meg til et menneske. Ikke la raseriet ta over, eller gjgre meg kald, kynisk. Verne
om hap og nysgjerrighet og de gode tingene mennesker kan gjare og veere for
hverandre. A bruke mer tid og krefter pa de rundt fremfor & fortape seg i all
uretten og avmakten. Det er det minste jeg skylder de fantastiske, gode, sterke,
kloke, varme og inspirerende vennene som helt frivillig velger & kiempe for meg
der ute na.

Jeg skammer meg over a ha brukt s& mye krefter pa & beskrive alt det vonde her.
Skammer meg over at krisene og smertene gjar meg sa ekkelt selvopptatt. Det er
de rundt som fortjener oppmerksombhet. Vil gjgre sa mye mer for & anerkjenne alt
de bidrar med na.

Jeg har ikke familie med ressurser til 4 stille opp. Ingen advokater jeg har veert i
kontakt med tidligere har kunnet ta saken. Heller ingen medier/journalister har
hittil veert interessert i & dekke det som skjer. De eneste som hjelper meg na er
venner, bekjente og BPA som gnsker at jeg skal fa fortsette a leve. Dette er
mennesker som star pa helt frivillig, gar langt ut av sin vei for & prgve a fa
bydelen til & forsta og for & skjerme meg sa langt det er mulig. Jeg er heldig som
har fantastiske, gode, uvurderlige venner som kjemper for meg, men alle er i full
jobb/studier og vi trenger hjelp fra noen med kompetanse pa ME, BPA rettigheter
og/eller CRPD. [FN-konvensjon om rettigheter for mennesker med nedsatt
funksjonsevne]
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Det kiempes sa mange kamper nd. En av dem er kampen om & bevare alt som
gjar meg til et fullverdig menneske det er verdt & hjelpe; - ikke tillate & bli redusert
til en passiv mottaker, en bruker, en byrde, en kostnad, en levende dgd som sa
vidt mottar «ngdvendige» nok tjenester til at kroppen ikke dgr, men ikke
tilstrekkelig for & ha et hap om bedring. Alt jeg dregmmer om er & kunne veere til
nytte igjen, hare til- og bidra i et fellesskap, bruke egne erfaringer og ressurser
for & beskytte andre syke og sarbare mot det jeg opplever na, og som sa alt for
mange har opplevd far meg.

Na er jeg for syk til & sta i kampen om nok hjelp, men uten nok hjelp blir jeg bare
sykere.

Full av avmakt, radvillhet, smerter, PEM-krasj og total utmattelse. Dette er et lite
rop om hjelp.»

Teksten over er skrevet av Kamilla Sofie Andersen og er delt med tillatelse.

Kamilla er 32 &r. | 2012 studerte hun demokrati og rettigheter ved Universitetet i
Oslo. Sa ble hun syk. Hun ble ferdig utredet i 2013, etter to uker med grundig
utredning av et dyktig, tverrfaglig spesialistteam ved ME-senteret pa Oslo
universitetssykehus. Hun fikk diagnosen ICD-10 G93.3 ME i alvorlig grad. Men
attester og anbefalinger fra spesialisthelsetjenesten velger St. Hanshaugen bydel
a se bort fra. Ved alle tidligere avslag har saksbehandlerne bagatellisert,
latterliggjort og avfeid det faktiske assistansebehovet hennes. Na er hun for syk
til & kiempe.

I tillegg til den inngripende kartleggingen krever bydelen en ny sgknad om BPA
med oppdatert utredning fra fastlege vedlagt. Kamillas fastlege mangler
kunnskap om alvorlig ME og avviser alle forespgrsler om hjemmebesgk. Kamilla
skriver at han pusher stadig pa Lightning Process fordi han er en venn av hun
som driver det.

«Han sier at fordi jeg takker nei ma det bety at jeg ikke vil bli frisk, og da er det
ingen ting han kan gjare.».
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Kapittel 12 Kompetansetjenestens referansegruppe

| 2012, samme aret som Kamilla ble syk, ble det oppnevnt to
brukerrepresentanter til Kompetansetjenesten for CFS/ME sin referansegruppe:
en fra ME-foreningen og en fra daveerende ME-Nettverket, (MENiN83) 184

| referansegruppens arsrapporter fra 20138 og 20148¢ er innspill fra
brukerrepresentantene ikke nevnt.

| rapporten for 2015 skriver brukerrepresentantene bl.a.:

«Det etterlyses at referansegruppen tas med pa rad som gjelder innhold i
informasjonsmateriell, fagmeater og faglig bakgrunn for de anbefalinger som gis.
Det gis eksempler i forhold til rad i forhold til aktivitetsgkning hvor meninger og
erfaringer er delte i forhold til hva som virker og er & anbefale.» .’

Her er utdrag fra de pafglgende arene:
2016:

«Utover dette gnsker ME-foreningens brukerrepresentant at KPT i stgrre grad
retter fokus mot fysiske avvik som arsak til CFS/ME i vurdering av
behandlingsmetoder, formidling, kurs og forskning. Det rettes kritikk mot en for
stor vektlegging av en biopsykososial forstdelsesmodell. Dette er kjente relevante
problemstillinger i fagmiljget og dette ma vaere oppe til kontinuerlig diskusjon i
videre samarbeid mellom KPT og RFG. Begge brukerrepresentanter ber om en
klargjering av KPT sin involvering i de forskningsprosjekter som foreligger i E-
rapporten. Dette vil klargjgres pa neste samarbeidsmgte.»%8

2017:

«... brukerrepresentantene har framholdt at de ikke er enige i deler av
informasjonen som ligger pa nett.»8°

MENIN ble lagt ned det aret, og na er det bare en brukerrepresentant i
referansegruppen.

2018:

«En utfordring som referansegruppen har gitt tilbakemelding til tienesten om, er
at samarbeidet med ME foreningen kan forbedres.»%°

2019:

«Mange ME-syke opplever at sykdommen ikke blir tatt pa alvor i mgtet med
helsevesenet, og at de ikke mates med den respekt de fortjener. ... Generelt
gnsker foreningen at NKT i stagrre grad formidler den omfattende biomedisinske
forskningen pa ME som skjer internasjonalt. Samarbeidet med NKT har til dels
veert preget av uenigheter, og at sveert mange ME-syke har uttrykt manglende
tillit til NKT.»9?

2020:

«Men vi har fortsatt en del uenigheter og forskjellig meninger nar det gjelder
behandling og mestringsstrategier for ME pasienter. ... ME foreningen har
gjentatt ganger uttrykt vart gnske a skille mellom ME og kronisk utmattelse med
PEM som et kjernesymptom ved ME. ... ME foreningen gnsker a bidra i
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oppbyggingen av opplysningsarbeidet til NKT og bli informert om NKTs
aktiviteter.»192

2021:

«Det er fortsatt behov for konstruktive diskusjoner mellom ME-foreningen og
kompetansetjenesten, siden det er uenighet og ulike meninger om en rekke
temaer. ... ME-foreningen har mange ganger papekt manglende involvering av
referansegruppen i planlegging av kurs og konferanser, og at
kompetansetjenesten enten unnlater a ta med en brukerrepresentant eller gar
utenom foreningen for a finne representanter. ... Det er ngdvendig & sikre at
pasientperspektivet ivaretas, og at pasientenes erfaringer og behov er blir tatt
med i betraktning.»%

2022:

«ME-foreningen opplever liten grad av tillit mellom oss som brukerrepresentanter
og NKT. ME-foreningen opplever at NKT for CFS/ME i liten grad lytter til
pasientene og deres opplevelse. ME er en sykdom der det eksisterer sveert lite
forskning, og det er omrader der pasienterfaringene er det eneste
kunnskapsgrunnlaget. ... ME-foreningen har siden 2020 forsgkt & f& NKT til &
handle pa& bakgrunn av disse funnene, men uten hell. ME-foreningen opplever at
lederen for NKT ved flere anledninger undergraver forholdet mellom tjenesten og
pasientene ved & fremstille ME-feltet som «et vepsebol» eller «minefelt»,
samtidig som hun formidler et inntrykk av at pasientforeningen og «noen
fagmiljger» er alene om et biomedisinsk syn pd ME, mens NKT og «de fleste
fagmiljgene i Norge» ser pa sykdommen som biopsykososial. ... | kraft av sin
stilling har NKT definisjonsmakt, mens pasientene er avhengig av de
institusjonene som lytter til NKT for & fa helsetjenester, ytelser og praktisk hjelp.
Det skjeve maktforholdet mellom pasienter og helsetjenesten gjar at
hovedansvaret for den manglende tilliten ma ligge hos helsetjenesten.»%

2023:

«Det er usikkert om forholdet mellom tjenesten og ME-foreningen har blitt bedre,
men det har blitt satt sterkt fokus pa dette i 2023. Teoretisk sett befinner partene
seg pa forskjellige steder, og foreningen mener fortsatt at det biologiske i
«biopsykososial» blir tonet for mye ned. ... Det er fortsatt store regionale
forskjeller, bade i helsetilbudet og organiseringen av f.eks. fagnettverk i Norge,
og det er etter foreningens oppfatning lav kunnskap blant helsepersonell om ME,
selv etter over 10 ars virketid for kompetansetjenesten. Det er liten kunnskap
ogsa i andre etater, som Nav og skolevesenet.

Det oppleves en treghet i NKT i forhold til innspill og oppfordringer. ....
Foreningens perspektiv blir ikke i seerlig grad etterspurt i referansegruppens
mgter.»%

2024:

«| enkelte avisartikler vises tydelig liten respekt for pasientgruppen, noe
foreningen opplever far store konsekvenser for hvordan pasientene og ME-
foreningen blir mgtt i helsevesenet og av politikere. ... Foreningen har bedt om at
kompetansetjenesten legges ned, da vi opplever at den gjar skade for
pasientene.»!%
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| et mgtet med helse- og omsorgsminister Bent Hgie 19. februar 2019, da han
fikk overlevert 7265 underskrifter med krav om & bytte ut ledelsen i
Kompetansetjenesten, hevdet Ingrid B. Helland at Kompetansetjenesten hadde
et godt samarbeid med ME-foreningen. Da hun ble konfrontert med at ME-
foreningen ikke blir hgrt sa at hun at hun «opplever at dialogen er vanskelig fordi
foreningen stiller med forskjellige representanter i mgtene».

Ifalge HS@ er disse arsrapportene deres ansvarsomrade: «Det regionale
helseforetakets oppfyllelse av ansvaret for de nasjonale kompetansetjenestene
ivaretas gjennom arsrapporter og opplysninger fra referansegruppen, hvor ogsa
brukerorganisasjoner er representert.».’

Referansegruppen hadde brukerrepresentanter fra to foreninger de farste arene.
ME-foreldrene har bedt om & bli inkludert med en brukerrepresentant, men fikk
svar at det kun er plass til én brukerforening.1%

ME-foreldrene sendte ogsa en vel begrunnet bekymring til
Kompetansetjenestens referansegruppe i januar 2025. De uttrykker bekymring
for faglig praksis ved Kompetansetjenesten og oppfordrer til handling.'*® Sa langt
er disse ikke svart ut.

Mer om HS@ og Kompetansetjenesten senere.
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Kapittel 13 En kritisk fase
Vi er i en kritisk fase na.

Kompetansetjenesten for CFS/ME, som skulle vaert avviklet for tre ar siden, har
utviklet et pasientregister der det ser ut til at malet er & avskaffe hele ME-
diagnosen.

Prosjektet for utarbeidelse av «Standardisering av samhandling for ungdom og
voksne med langvarig utmattelse av ukjent arsak og CFS/ME» er i full gang.

«Nasjonalt pasientforlgp for pasienter med langvarig utmattelse uten kjent arsak
inkludert CFS/ME» neermer seq ferdigstillelse.

Helseminister Jan Christian Vestre har startet en prosess om best
mulig behandling og oppfalging til pasienter med utmattelseslidelser.2%

Helse Sgr-gst RHF arbeider med en framtidig organisering av
Kompetansetjenesten.

| tillegg er Helsedirektoratet er i gang med a utarbeide nye retningslinjer for
utmattelse av ukjent arsak, inkludert CFS/ME.

Resultatene av disse prosjektene vil veere avgjgrende for hvordan ME-pasienter
behandles i fremtiden. En felles problemstilling ved disse prosjektene er PEM,
Post-Exertional Malaise; kardinalsymptomet ved ME og selve vannskillet i hele
ME-saken.

NoRU

Minst 10 ar pa overtid har Kompetansetjenesten for CFS/ME utarbeidet «Norsk
register for langvarig utmattelse uten kjent arsak», NoRU. Det har de gjort uten &
involvere brukere.?0

Registerbeskrivelsen ble utarbeidet i februar 2024.2°? Arbeidet hadde pagatt i ett
ar far brukerrepresentantene fikk lov til & komme pa et mgate.
Kompetansetjenesten krevde da at ME-foreningen, som representerer 6500
medlemmer og foreningen ME-foreldrene, som representerer 300 medlemmer,
skulle velge én felles representant. Det gikk ikke foreningene med pa. Da fikk
ingen brukerrepresentanter delta. Det var farst i september 2024 at brukerne fikk
delta i et mgte. Da var ogsa Recovery Norge og Covid-foreningen representert.

Bade ME-foreningen, ME-foreldrene og Covid-foreningen har stilt krav om at det
skilles mellom pasienter med og uten PEM, uten & na fram.

Kompetansetjenesten har i 2024 gjort det tydelig at de ser pa ME som en
funksjonell lidelse, stikk i strid med ledende global forskning.2%3

Ifglge Helsedirektoratets uttalelser under er webinar 2. mai 2025, har
Kompetansetjenesten lenge jobbet for & dele opp diagnosekoden G93.3 og
gnsker a innfgre «Funksjonell lidelse» som en undergruppe.?*

Med dette registeret — slik det star na - vil dermed alle med langvarig utmattelse
«uten kjent arsak» kunne hevdes & ha en psykososial, psykosomatisk, eller
funksjonell lidelse. Med dette registeret vil ME-diagnosen, der PEM er
kardinalsymptomet, i ytterste konsekvens kunne avskaffes.
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Slik vil Kompetansetjenesten og tilhgrende forskningsmiljg kunne kvitte seg med
bade ME-diagnosen, PEM og rapporter om negativ effekt av
behandlingsmetodene de selv anbefaler.?%®

Etter flere forsgk pa a fa reell medvirkning, trakk ME-foreningen seg ut av
arbeidet med registeret i januar 2025. Foreningen gnsker ikke a kun veere et alibi
for brukermedvirkning.2°® ME-foreldrene og Covid-foreningen er pr. d.d.
fremdeles med, men sliter med a fa reell medvirkning.207-208-209

Per mai 2025 har de kun fatt gjennomslag for én endring i pasientregisteret; at
deler av FUNCAP-skjemaet?'© skal brukes. Det gjenstar ni punkter som kan fa
alvorlige konsekvenser dersom de ikke implementeres.?!!

Samhandlingsprosjektet

Arbeidet med «Standardisering av samhandling for ungdom og voksne
med langvarig utmattelse av ukjent arsak og CFS/ME» foregar ved St. Olavs
hospital og NTNU.

Forskningsradet bevilget 7 mill. kroner til prosjektet i februar 2023.

Hovedmalet er & utvikle og teste nye prosedyrer for samhandling der pasienter
med utmattelse og CFS/ME, mgter representanter fra spesialisthelsetjenesten,
kommunehelsetjenesten, fastlegen, NAV, skole- og barne- og familiesektoren i
samme konsultasjon.

ME-foreningen og Recovery Norge har to representanter hver i ekspertgruppen.
ME-foreldrene fikk inn en representant i 2024. ME-foreldrene kontaktet
prosjektledelsen i februar 2025 og skriver at:

«Til tross for var deltakelse kan vi ikke se at vare innspill har blitt reflektert i
prosjektets utforming.» og videre:

«Det er uklart hvilken reell innflytelse pasientrepresentanter har hatt pa
prosjektets retning.».?!?

Nasjonalt pasientforlgp for langvarig utmattelse uten kjent arsak, inkludert
CFS/ME

| 2018 fikk Helsedirektoratet i oppdrag & utarbeide et pasientforlgp for langvarig
utmattelse uten kjent arsak, inkludert CFS/ME. Norges ME-forening, ME-
foreldrene og Recovery Norge har to representanter hver i ekspertgruppen. ME-
foreldrene matte kiempe lenge for & inn en representant. 23

Etter en ekstern hgring?'# ligger et utkast na hos Helse- og
omsorgsdepartementet for vurdering av hva som skal skje med det videre.

Helse- og omsorgsdepartementet

| april 2025 ble det kjent at Helse- og omsorgsdepartementet ved helseminister
Jan Christian Vestre har startet en prosess om best mulig behandling og
oppfelging til pasienter med utmattelseslidelser.?t®

Tre pasientforeninger samt Recovery Norge fikk 3 (tre) minutter hver til & komme
med innspill.#6
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| sin tilbakemelding til Vestre etter matet hevder Recovery Norge at de «har
dekning for & si at «det medisinsk uforklarte» ikke lenger er uforklart.».

«Spesielt har teoriene om «den prediktive hjernen» og hjernens neuroplastisitet
blitt sentrale for & forstd og behandle disse tilstandene. Denne kunnskapen er
allerede anerkjent av og tatt i bruk av spesialister som jobber med denne typen
lidelser, f.eks. ved Kompetansetjenesten for CFS/ME péa Rikshospitalet og barne-
og ungdomsklinikken ved AHUS og pa St.Olav.».

De henviser ogsa til Oslo Chronic Fatigue Network sitt manifest og skriver

at: «Det er na viktig at helsemyndighetene tar ansvar for & spre og videreutvikle
disse metodene og gjgre dem til standardbehandling i det norske
helsevesenet.».?!’

Helse Sgr-@st RHF og framtidig organisering av Kompetansetjenesten

Ifglge Helsedirektoratet skal kompetansetjenester ikke veere etablert i mer enn
inntil 10 ar.2*8

“Helsedirektoratet hadde frem til 2022 ansvaret for godkjenning og oppfelging av
de nasjonale tjenestene frem til Helse og omsorgsdepartementet gjorde en
endring av dette. Det er Helse og omsorgsdepartementet som er ansvarlig for
tienestene og de har delegert oppfalging og ansvar for dette til Helse Sgr-@st
helseforetak. Helsedirektoratet har saledes ingen myndighet eller rolle i
oppfelgingen av denne og lignende tjenester.”?!°

Helse Sgr-gst RHF har arbeidet med en framtidig organisering av
Kompetansetjenesten siden 2022. Det er uvisst om en evt. ny organisering blir
med fagfolk som har en biomedisinsk eller en psykosomatisk tilnaerming som na.
Helse Sgr-@st har fatt flere henvendelser med bekymringer og klager som gjelder
Kompetansetjenesten.

| mellomtiden planlegger Kompetansetjenesten ufortradent a fortsette arbeidet
sitt med & «@ke innsatsen mot primeerhelsetjenesten og holde kurs for fastleger i
lgpet av 2025/26.».22°

Helsedirektoratets nye retningslinjer

Kompetansetjenesten er involvert i Helsedirektoratets arbeid med nye
retningslinjer, slik de ogsa var i 2012 da veilederen ble utarbeidet.??* Mer om
Helsedirektoratets retningslinjer i neste del.

Kritisk fase

Alle disse prosjektene henger sammen. Alle disse myndighetsinstansene blir
pavirket av Kompetansetjenesten og deres meningsfeller; Recovery Norge,
OCFN med flere. Resultatene vil pavirke hvordan ME-pasienter blir behandlet i
fremtiden. Derfor er det avgjgrende at de som representerer 0ss;
pasientforeninger og brukerrepresentanter, stiller et absolutt krav om at det
skilles mellom pasienter med og uten PEM. Hvis ikke risikerer vi at ME-
diagnosen forsvinner, evt. at ME fortsatt blir blandet sammen med andre
utmattelsestilstander, med dertil fortsatt feil og skadelig behandling.
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Kapittel 14 Helsedirektoratets retningslinjer

ME-pasienter ble ikke hgrt da Helsedirektoratet utarbeidet veilederen i 2013. Vi
ble ikke hart da den ble revidert aret etter heller.??? Det vi bad om, var at ME
holdes separat fra andre utmattelsestilstander, CFS. N& er Helsedirektoratet i
gang med a utarbeide nye retningslinjer, og fortsetter a forsgke & blande olje og
vann.

ME-pasienter har bedt Helsedirektoratet om en ny veileder i mange ar.?%??* Da
britiske helsemyndigheter, NICE, la ut sine nye retningslinjer pa hgring i
november 2020, fikk vi nytt hap.??®

Nesten tre ar senere, og ti ar etter at veilederen farst kom ut, informerte
direktoratet at de hadde besluttet & utarbeide en ny retningslinje:

«vi er nd i gang med a sette ned en ressursgruppe for hvem som skal veere med i
det arbeidet.».??

Det er fem brukerrepresentanter med i arbeidet:

En fra Norges ME-forening med 6500 medlemmer, en fra ME-foreldrene med 300
medlemmer, en fra Covid-foreningen med 1300 medlemmer og to fra Lightning
Process-organisasjonen Recovery Norge som har 290 medlemmer. RN hevder at
deres arbeid ogsa omfatter ME-syke barn.??”

Olje og vann

Retningslinjen skal gjelde for «langvarig utmattelse av uklar arsak, inkludert
CFS/ME».

Ingen av pasientforeningene reagerte pa ordlyden.

Ikke bare viderefgrer Helsedirektoratet sammenblandingen av ME og CFS, men
de legger til enda en pasientgruppe: de som har «langvarig utmattelse av uklar
arsak».

Som Eirik Aksnes skriver: «Hele utgangspunktet for arbeidet med retningslinjene
er feil. ... Helsedirektoratets argument om «balansen» i arbeidet, er et falsk
premiss.»?28

Professor Michael Sharpe var en av de fgrste som blandet sammen ME med
psykosomatiske tilstander pa 1980-tallet. Myter ble spredd om ME-pasienters
adferd. Fortvilelse over sykdommen ble tolket som et uttrykk for «vondt i livet»,
og pasientenes uttrykte frustrasjon over & ikke fa adekvat hjelp ble brukt som
evidens for at sykdommen sitter i hodet, og ikke i blodet.

| april 2018 beklaget Sharpe at han hadde blandet sammen ME og CFS: «Jeg
beklager, og er enig i at det er best & holde CFS og ME adskilt.».?2° (min
oversettelse)

Det gav mange et hap om at han hadde forstatt hvilke negative konsekvenser
denne sammenblandingen har medfart.

| et webinar med Helsedirektoratet om de nye retningslinjene 2. mai 2025,2%
forteller direktoratet at de er kjent med et hardt debattklima:
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«Sa vi har jobbet ganske hardt for & lage et rom for dialog i et felt som er litt
polarisert. Et veldig fokus pa & skape et trygt rom. Vi er veldig opptatt av at det
skal veere god dialog og det innebeerer at vi skal undre og reflektere sammen i
arbeidsgruppa.».

PEM - vannskillet

| webinaret informerer direktoratet at de har «valgt pa & se pa litteraturen og skille
studier som har ikke har PEM som et obligatorisk kriteria, og studier der PEM er
obligatorisk.».

Pa spgrsmal om det er planer om at anbefalingene i retningslinjene vil vaere ulike
for pasienter med PEM og ikke PEM, svarer direktoratet:

«Det har vi ikke landet helt pa enna. Det er noe vi skal se pa i mgter i juni. Det
handler om hvordan anbefalinger leses ogsa, for vi gnsker at den informasjonen
om PEM skal komme frem sa kan det vaere hensiktsmessig at man har en lik
anbefaling men at man skriver om PEM i anbefalingene. For da er vi sikre pa at
nar den personen leser anbefalingen, far med seg den informasjonen.

Hvis vi skiller det i to ulike anbefalinger sa er det opp til klinikere a velge da; har
pasienten PEM eller ikke. Sa det er ulike hensyn a ta for hvordan vi skriver det.
Og dette ma vi diskutere sammen.».

Direktoratet informerte at de ikke har med litteraturen med Fukuda-kriteriene?3.
«Enten s& ma Canada-kriteriene?*? veere brukt, eller s ma symptomene veere
tilstrekkelig beskrevet, at vi ser at populasjonen har PEM.».

Pa spgrsmal om hvordan de vil definere PEM svarte direktoratet at:
«Det har vi ikke landet ennd, det skal arbeidsgruppen hjelpe oss med.».
Kompetansetjenesten

I mai 2024 sendte ME-foreldrene skriftlig innspill til Helsedirektoratet der de
adresserer

«... den mistilliten som er mellom pasienter og de fagpersonene som leder
kompetansetjenesten for sykdommen. Dette er jo en helt vanvittig elefant i
rommet. Forskere fra Fafo har uttalt at de aldri har sett noe liknende. ME-
foreldrene mener at det er ufattelig at dette kan fortsette i stedet for a ryddes opp
i. Det blir en uhyre krevende forutsetning for denne retningslinjen dersom
fagpersoner som oppleves som overgripere skal kunne overprgve flertallet av (de
reelle) pasientene her. Det er nesten absurd om dette ikke blir adressert i selve
retningslinjen.».?%

Under webinaret med Helsedirektoratet, ca. 11 minutter inn i sendingen, ble det
vist en slide med informasjon om hvem som er med i arbeidsgruppen.

Kompetansetjenesten for CFS/ME er ikke oppfaert der. Pa spgrsmal etter
webinaret, om Kompetansetjenesten er involvert i arbeidet med retningslinjene
svarer direktoratet:

«| arbeidet med retningslinje er Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME
representert i arbeidsgruppa ved Ingrid Helland. Det er naturlig at
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Helsedirektoratet har treffpunkter og samhandler med kompetansetjenestene pa
de ulike felt.

Vi har hatt enkelte samtaler med kompetansetjenestens leder Ingrid Helland
underveis for avklaring av sparsmal slik vi ogsa har med de andre deltagerne i
arbeidsgruppa. Som eksempel kan vi nevne at vi har hatt eget treffpunkt med
barnelegene i arbeidet, og der var ogsa Ingrid Helland deltager. Det samme har
vi hatt med f.eks. de ulike foreningene, psykologene med flere.».23*

Under webinaret informerte direktoratet at de hadde hatt mater med Oslo
Chronic Fatigue Network (der Kompetansetjenesten ogsa er representert) og
Sintef/Fafo.

Det var mange som sendte inn spagrsmal om direktoratet hadde hatt, eller skulle
ha mater med biomedisinske forskere ogsa. Det ble ikke adressert.

Biomedisinsk forskning?
49:32 minutter inn i sendingen kom spgrsmalet:

«Snur dere like mye steiner nar det gjelder Covid, Lang Covid, som nar det
gjelder ME og annen utmattelse? Har dere veert i kontakt f.eks. med Sgraas og
det teamet som forsker pa Covid/Long Covid?».

Helsedirektoratet svarte: «Vi har, men det er na en stund siden, men det vi har
med oss inn i dette prosjektet er jo utmattelse etter Covid og sa er prosjektet om
senfalger et annet prosjekt og i det prosjektet har vi hatt mgter med Dag Sgraas
blant annet. Det er en stund siden na da. Men alle de andre symptomene pa
Long Covid det ligger ikke i dette arbeidet. Vi har kun med oss utmattelses-biten
av det.».

Den 11. april 2025 fikk Helsedirektoratet en henvendelse fra forskerne ved
Koronastudien ved Oslo Universitetssykehus, Arne Sgraas m.fl., som gnsker &
komme med innspill til direktoratets arbeid med bedre behandling for
utmattelsestilstander; oppstart av prosess om behandlingstilbudet for long covid
(PCC) og ME/CFS.

Helsedirektoratet takket nei: 2323

«Vi har pr i dag ikke noe pagaende arbeid pa senfalger etter covid 19, eller noen
prosess for oppstart av nytt arbeid.».?’

Psykologspesialist Fragydis Lilledalen skriver i Psykologisk.no at arbeidet med
retningslinjer for ME-syke utelater et helt fagmiljg.2*®

Helsedirektoratet svarer at retningslinjen skal bygge pa bred forskning og
representasjon. Pasientene «kan veere trygge pa at arbeidet med a legge best
mulig til rette for dette gjennom retningslinjearbeidet skjer pa en faglig solid
mate.». %

Det tar oss tilbake til litteratursgket, det vil si den forskningen anbefalingene i
retningslinjen skal baseres pa.

Litteratursgk
Direktoratet sier de skal bruke samme rammeverk for retningslinjeutvikling som
NICE.
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Folkehelseinstituttet har, pa oppdrag fra Helsedirektoratet gjort en systematisk
gjennomgang av kvalitative studier: «Pasienters erfaringer med behandling av
langvarig utmattelse av uklar arsak».240-241

De konkluderer med hgy tillit til Silje Remes Lightning Process-studie fra 2013.

NICE vurderte kvaliteten pa den samme studien som lav og av ikke akseptabel
kvalitet.242

Videre;

FHI sitt litteratursgk ble avsluttet i august 2024. En studie pa gradert
treningsbehandling fra mars 2024 er likevel ikke inkludert.?43

Studien er gjennomfgrt av bl.a. Esther Crawley,?* en av de mest kjente
tilhengerne av gradert treningsbehandling ved ME.

Resultatet er negativt. Forskerne fant ingen evidens for at gradert
treningsbehandling er mer effektivt enn aktivitetsavpassing.

Hadde FHI strukket tidslinjen grlite lengre, kunne de ogsa fatt med Crawleys
FITNET-UK-studie. Den startet i 20162%° og var planlagt publisert i april 2023. Det
var en stor studie som det var knyttet store forventninger til. Den ble publisert i
oktober 2024 .24

Den er ogsa negativ. Forskerne fant ingen evidens for at kognitiv adferdsterapi er
mer kostnadseffektivt enn aktivitetsavpassing ved ME.

«Viktige funn»?

Da Oslo-konsortiet hadde mgte med Helsedirektoratet, viste Oslo-konsortiet bl.a.
til Gotaas-studien fra 2021.24’. Der ble ME-syke behandlet med kognitiv
adferdsterapi. Resultatene blir fremstilt som positive og er blitt omtalt av Ingrid B.
Helland som «viktige funn.

Det viste seg at resultatene er fremstilt i misvisende grafer. Studiet har ingen
objektive malepunkter og ingen reell kontrollgruppe. @konomiske
interessekonflikter er heller ikke oppgitt.2*® Mer apenbart ideologisk kan man
vanskelig bli.

| oppsummering av Helsedirektoratets mgte med Sintef/Fafo star det at:

«Sintef/Fafo har aldri matt en pasientgruppe som har opplevd a bli sa lite lyttet
til.».24°
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Kapittel 15 Brukerrepresentanten i Helse Sgr-@st RHF

I en kronikk i tidsskriftet British Medical Journal 15. mai 2025 hevdes det at sveert
alvorlig ME-syke kan bli friske hvis de endrer maten de tenker om sykdommen
pa, og ved gradvis gkende aktivitet. Kronikken er signert bl.a.
Kompetansetjenestens Maria Pedersen.?%°

De skriver:

«En litteraturgjennomgang fra Folkehelseinstituttet fant ingen evidens for at det &
skjerme pasienter fra sensoriske stimuli var til fordel for de med alvorlig
utmattelse.». (min oversettelse)

Referansen gar til Folkehelseinstituttets rapport der FHI selv skriver at:

«Litteratursgket resulterte i 283 treff etter at dubletter var ekskludert. To forskere
gjennomgikk alle sgketreffene uavhengig av hverandre. Forskerne var enige om
at ingen studier innfridde inklusjonskriteriene.». 251

FHI har ikke funnet evidens for noe som helst i sgket sitt. En blank lagn der altsa.
Kronikken har fatt mange kommentarer, der ytterligere uredelighet avslgres.?%2

Prof. David Putrino er fysioterapeut med doktorgrad i nevrovitenskap. Han skriver
at meningene som fremkommer i kronikken er feil og rett og slett farlige.
Meninger som dette «ma& mgtes med raseri fra det vitenskapelige miljget. Vare
pasienter trenger beskyttelse.»?532%4 (min oversettelse)

Helse Sgr-gst RHF

11. februar 2025 fikk Helse Sgr-@st RHF (HSJ) en klage pga.
Kompetansetjenestens informasjon ved samvalg.?*®> Kompetansetjenesten
informerer ikke om mulige bivirkninger av metodene de anbefaler, og som er
dokumentert i mange studier.?5¢

Informasjon som gis ved spgrsmal om samvalg er misvisende og feil og vil med
stor sannsynlighet fare til sykdomsforverring for ME-pasienter. Dette er i strid
med Spesialisthelsetjenestelovens plikt til forsvarlighet.?>’

Klagen?® er pr. dd. ubesvart.

6. februar 2025 sendte ME-foreldrene brev til HS@ med sparsmal om
Kompetansetjenestens faglige ansvar, bruk av ressurser og samvalg. HS@ fikk
en rekke kritiske spgrsmal og ble bedt om tilbakemelding med konkrete tiltak.?°

Spesialradgiver i HS@ Kirsti Ta@rbakken, som har hatt Kompetansetjenesten som
sitt ansvarsomrade siden 2012,%%° inviterte ME-foreldrene til et mgte. | matet fikk
ME-foreldrene ikke svar pa spgrsmalene sine. HS@ fraskrev seg ogsa det faglige
ansvaret og hevdet at de ikke kan gi Kompetansetjenesten faglige palegg om
f.eks. hvilken forskning de skal legge til grunn for arbeidet sitt. HS@ henviste i
stedet brukerorganisasjoner til & henvende seg til Helsedirektoratet.

Dette til tross for at Helsedirektoratet ikke lenger har myndighet eller rolle i
oppfelgingen av Kompetansetjenester.?!
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Begrense medvirkning?

| matet med ME-foreldrene forsgkte HS@ & legge restriksjoner pa henvendelser
fra enkeltpersoner. De hevder de i perioder far mange henvendelser og bad om
at disse kanaliseres via pasientforeningen, og at «slike henvendelser naturlig vil
bli tillagt starre vekt enn om de kommer fra enkeltpersoners.252

Dette er et forsgk pa & begrense medvirkning og ytringsfrihet. Det er ikke gitt at
alle pasienter er medlem i noen foreninger, eller enige med pasientforeningene i
alt. Ingen skal matte be en forening om lov eller godkjenning til & kontakte
myndighetene.

Brukerutvalget

Helse Ser-@st sitt Brukerutvalg hadde klager mot Kompetansetjenesten pa
agendaen i september-mgtet?®® og oktober-mgtet®®* i hgsten 2024. Disse ble ikke
kommentert og ingen vedtak ble fattet. Utvalget er dog godt orientert om den
fortvilte situasjonen pasientgruppen er i.

Kompetansetjenesten var ogsa tema ved Brukerutvalgets mgte 8.-9. april 2025.

HS@ informerte om arbeidet med framtidig organisering av
Kompetansetjenesten. | mgteprotokollen er det opplyst at Kompetansetjenesten
skal avvikles i lgpet av 2025.

Situasjonen er likevel uavklart.
Ifglge den forelgpige protokollen spilte Brukerutvalget inn at:

«Det vil veere vesentlig & avvente prosess for arbeidet til nasjonal retningslinje for
langvarige utmattelse av uklar arsak er pa plass.».?%

Medlem i brukerutvalget Tom Christian Nekstad, har forklart at utvalget med dette
sa seg enig med HS@ & la Kompetansetjenesten fortsette frem til
Helsedirektoratets nye retningslinjer er publisert.25¢

Nekstad er ifglge HS@ representant for Funksjonshemmedes fellesorganisasjon
(FFO) og ME-foreningen.267-268

Ordlyden i dette punktet er endret. | den endelige protokollen?®® heter det na at:

«Det kan vaere nyttig & avvente prosess for arbeidet til nasjonal retningslinje for
langvarige utmattelse av uklar arsak er pa plass i lgpet av 2025».

Det stemmer ikke at retningslinjen vil veere pa plass i lapet av 2025.
Helsedirektoratet har en «forelgpig plan om ekstern hgring i oktober/november,
tidlig vinter» men sier de «er ngdt til & bruke den tiden det tar».27°

Den endelige utgaven av retningslinjen vil sannsynligvis ikke veere pa plass fer
langt ut i 2026. | mellomtiden setter Kompetansetjenesten sitt preg pa
innholdet,>"* og pasientene lider.?"2

Klager

Vi var mange som reagerte pa at Brukerutvalget - og spesielt at Nekstad sa seg
enig i at Kompetansetjenesten skal fa fortsette.
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Gunnar Gran klaget til ME-foreningen. Han mener det er «et svik mot alle i ME-
sjuke i Norge!»?”® og viser bl.a. til foreningens vedtekter.?’*

ME-foreningen har svart og «kan ikke se at han har brutt noen av vare
retningslinjer, vart verdigrunnlag eller formal, da ingen av disse nevner at
Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME (NKT) skal legges ned
umiddelbart.».?"

Eirik Aksnes og undertegnede klaget ogsa.?"®

Vi viser til ME-foreningens resolusjon fra 2020 om & kreve at det opprettes en
egen nasjonal kompetansetjeneste for ME, adskilt fra dagens Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME.?"’

Vi skriver videre at

«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.».

ME-foreningen har svart pa klagen og kan ikke se at Nekstad har opptradt
kritikkverdig da han mente det var best & ga for utsetting av avvikling av
Kompetansetjenesten inntil nye retningslinjer er pa plass.

Med dette sier foreningen seg enig i at Kompetansetjenesten skal fa fortsette.
Det er stikk i strid med foreningens standpunkt seinest i desember 2024.278

ME-foreningen hevder ogsa at det ikke er «helt korrekt» at Nekstad representerer
ME-foreningen. Det er i sa fall i strid med offentlig informasjon fra HS@?7°,

Foreningens arbeidsutvalg, som har behandlet klagen, skriver videre at:

«Om Nekstad ogsa frafaller sin rolle som FFOs representant i brukerutvalget, er
det ingen garanti for at brukerutvalget vil fa en ny representant som kan fremme
ME-sykes sak i utvalget.».?®

Sammen er vi sterke?

ME-foreningen forholdt seg stort sett taus om underskriftskampanjen i 2019, og
valgte dermed & ikke statte de 7265 pasientene, pargrende og helsepersonells
krav om en ny ledelse i Kompetansetjenesten, en ledelse med en biomedisinsk
tilnaerming til ME.

Dersom foreningen hadde stattet kampanjen ville det veert et signal til
myndighetene om at vi pasienter star sammen. Det ville gitt tyngde til kravet om
en ny ledelse i Kompetansetjenesten, med en biomedisinsk tilnaerming til ME.

N&; seks ar senere, sier foreningen seg enig med HS@ at Kompetansetjenesten,
med sin psykosomatiske tilnaerming, bar fa fortsette til etter at Helsedirektoratets
nye retningslinjer er publisert, og dermed ogsa fremtidig behandling av ME-
pasienter..

(Nekstad er orientert om at klagene ville bli omtalt og har fatt tilbud om a legge
frem sin side i saken samtidig. Nekstad har svart at han avstar fra & kommentere
saken ytterligere.)
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Kapittel 16 Hap for fremtiden?

Ledelsen i Kompetansetjenesten for CFS/ME og deres meningsfeller har omtalt
pasientgruppen som aktivister i mange ar.281-282:283

16. mai 2025 hadde den danske avisen Dagens Medicin et oppslag om at den
danske psykiateren Per Fink?% trapper ned arbeidet sitt. Han fremstilles som en
tappert offer for pasientaktivisme.?®

Samme dag hadde den finske avisen Laékarilehti et oppslag om Helena Liira og
Paul Garner?®, De fremstilles ogsa som tapre ofre for pasientaktivisme.?%”

Dagen etter, 17. mai 2025, holdt Garner foredrag ved SIRPA-konferansen.?8
Han oppsummerer:

e Biomedisinsk ideologi/dogme/fanatisme har trumfet EVIDENS

¢ Det medisinske etablissementet er medskyldig

¢ NICE burde skamme seg

o ME/CFS-aktivistforeninger burde UTFORDRES

e Forskning blir feilrettet

e Helse- og sosialdepartementet burde fa vite at myndighetenes politikk
forarsaker ufgrhet 28 (min oversettelse)

Alle disse fagfolkene, som er overbevist om at ME er psykosomatisk, virker ute
av stand til & handtere vitenskapelig kritikk og spgrsmal rundt udokumenterte
pastander. | stedet gar de til angrep pa pasientene.?*®

DARVO er et akronym for «deny, attack, reverse victim & offense»: fornekte,
angripe og reversere offer og angrep. Det er en reaksjon som svar pa a bli holdt
ansvarlige for sin oppfarsel. Det er en vanlig manipulasjonsstrategi for psykiske
overgripere.?®!

Vi som har veaert i dette gamet en stund venter na pa lignende avisoppslag i
Norge.

Selvmord

En dansk undersgkelse i 2015 viser at ME-syke har lavest livskvalitet
sammenlignet med 20 andre pasientgrupper og befolkningen for gvrig.?%?

En britisk undersgkelse antyder at selvmordsraten er 7 ganger hgyere hos ME-
pasienter enn i den gvrige befolkningen.?%3

Arsaken har sammenheng med fglgene av kronisk sykdom; dérlig livskvalitet
kombinert med haplgshet; tap av sysselsetting, darlig gkonomi, tap av personlige
forhold, kroniske smerter etc.

Forskere i Sveits har nylig undersgkt de mentale byrdene ME-syke opplever.

Flertallet av pasientene (90,5 %) rapporterte manglende forstaelse av
sykdommen.

To tredjedeler av pasientene (68,5 %) opplevde stigmatisering. ME/CFS hadde
en negativ innvirkning pa mental helse hos de fleste pasienter (88,2 %), noe som
farte til tristhet (71 %), haplashet etter lindring (66,9 %), selvmordstanker (39,3
%) og sekundeer depresjon (14,8 %).
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Halvparten av de mannlige pasientene opplevde selvmordstanker minst én gang
etter klinisk debut.

De tre hovedfaktorene som bidro til selvmordstanker var

0] a bli fortalt at sykdommen bare var psykosomatisk (89,5 %),
(ii) & veere tom for krefter (80,7 %) og
(i) A ikke fole seg forstatt av andre (80,7 %).2%*

Norske rapporter, bade Fafo/Sintef sin forskning?®® og ME-foreningen sine
pasientundersgkelser,?? viser at norske ME-syke lever under samme fortvilende
forhold.

Fafo-forsker Anne Kielland uttalte til TV2 i 2022 at «— Vi har eksempler i vart
materiale som vanskelig kan beskrives som noe annet enn rene overgrep».2%’

Dette er et direkte resultat av Kompetansetjenestens virke i 12 ar og at ME-
pasienter ikke har hatt reell brukermedvirkning.

Kvinnehelse?
La oss ga tilbake i tid og se hvor stigmaet kan stamme fra.

| 1955 brat det ut en epidemi blant de ansatte ved Royal Free Hospital i London.
292 ble rammet, hvorav 9 var pasienter.

Aret etter hadde tidsskriftet The Lancet en lederartikkel om denne og 16 lignende
epidemier. The Lancet betraktet en gruppe av disse epidemiene som utslag av
samme sykdom og at dette var en ny klinisk enhet. Tegn pa skade i hjerne og
ryggmarg med muskelsmerter, lammelser og kramper var grunnlaget for forslaget
om navnet Godartet Myalgisk Encefalomyelitt. Antatt arsak var en gruppe
enterovirus.%®

| 1957 hadde medisinsk personell ved Royal Free Hospital en artikkel i British
Medical Journal (BMJ) der de beskrev epidemien:

«En epidemisk sykdom som rammet nesten 300 ansatte i Royal Free Hospital
Group mellom 13. juli og 24. november 1955, er rapportert. Det kliniske bildet er
studert hos 200 inneliggende pasienter. Det er bevis pa involvering av lymfo-
retikulaere strukturer i nesten alle tilfeller og pa involvering av
sentralnervesystemet i omtrent tre fierdedeler av 200.»?%°

| 1959 evaluerte den britiske legen og epidemiologen Sir Ernest D. Acheson
dokumentasjonen fra denne og 13 andre av disse epidemiene og konkluderte:

"Evidens er fart for & vise at utbruddene pa klinisk grunnlag kan skilles fra
poliomyelitt, encefalitt lethargica, leddyrbarne encefalitter, epidemisk myalgi og
infeksigs mononukleose. Lidelsen er ikke en manifestasjon av massehysteri.

Det konkluderes med at sykdommen er gjenkjennelig i sin epidemiske form pa
kliniske og epidemiologiske grunner og derfor med rette kan betraktes som en
klinisk enhet. | sin sporadiske form, som na er godt dokumentert, bar diagnosen i
dag forbeholdes alvorlige tilfeller med klare nevrologiske tegn inkludert pareser
og det karakteristiske svingende forlgpet. Sykdommen skyldes sannsynligvis
infeksjon med et ukjent agens eller gruppe beslektede agenser.».3%°

| 1969 klassifiserte WHO ME som en nevrologisk sykdom.
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S48, i 1970 fikk psykiaterne McEvedy og Beard tilgang til notater som ble tatt
under epidemien ved Royal Free Hospital. De publiserte en artikkel der de, pa
grunnlag av disse notatene og uten & ha undersgkt eller mgtt noen av
pasientene, mente det ikke var evidens for organisk sykdom som involverte det
sentrale nervesystemet. De avviste epidemien som hysteri og viste bl.a. til at det
var flere kvinner enn menn som ble rammet.3%

Kvinnehelseutvalget

ME er ogsa tema i Kvinnehelseutvalgets rapport i 2023. Den er en skandale for
ME-syke.

Utvalget, som understreker viktigheten av a ivareta brukerperspektivet, har ikke
selv lyttet til ME-pasientene.®? | stedet har rapporten basert seg pa innspill fra
Kompetansetjenesten og deres meningsfeller.

Kvinnehelserapporten3® gir inntrykk av at ME-pasienter er syke fordi de er
sengeliggende og sansedepriverte. Pastanden, som er underbygget med
referanser til artikler som ikke omhandler ME, er feil og bidrar til & opprettholde
stigmaet om ME-syke.

| stedet for & beskrive den fortvilte situasjonen pasientene star i: stigma, feil og
skadelig behandling, slar rapporten et slag for kommersiell alternativbehandling:
Lightning Process (LP). Utvalget vier et helt avsnitt til Live Landmarks studie der
ME-syke skal behandles med nettopp LP. Pasientene skal lzere seg a velge bort
sykdommen og si Stopp! til symptomene — hvis de bare er motiverte nok og villig
til & gjgre en innsats.3%

| utvalget satt bl.a. prosjektleder for Landmarks studie, Leif E. O. Kennair og
komiker Harald Eia, begge kjent for stigmatiserende uttalelser om ME-syke.3%

ME-konferansen i Stavanger

ME-foreningen har veert med i Kompetansetjenestens referansegruppe, og
kommet med bortimot den samme kritikken i 12 &r.3%

Vi var mange som ble glade da ME-foreningen sa under en hgring pa Stortinget i
2024 at de hadde gitt opp & samarbeide med Kompetansetjenesten. | en uformell
avstemming pa Facebook mener 70% at det er riktig & kutte samarbeidet.

Enkelte argumenterte for & fortsette samarbeidet, og begrunnet det med at
forskningskonferanser arrangert sammen med Kompetansetjenesten nar ut til
flere.

Den biomedisinske ME-konferansen i Stavanger i mai 20253 ble arrangert av
ME-foreningens Rogaland fylkeslag®®® og Sissel Sunde®®. De samlet 11 forskere
fra 6 land og hadde rundt 500 deltakere i lgpet av to dager. Det gjorde de, helt
uten Kompetansetjenesten. Sist ME-foreningen sentralt arrangerte en konferanse
sammen med Kompetansetjenesten var det 55 deltakere.31°

Fagdagen i Stavanger hadde 232 deltakere; leger og annet helsepersonell fra
hele landet.

Ingen fra Helse- og omsorgsdepartementet var der®!!. Ingen fra Helse Sgr-@st3!2,
Der var heller ingen fra Helsedirektoratet®'® eller Folkehelseinstituttet34.
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Det var kun én person som representerer helsemyndighetene til stede:
Kompetansetjenestens leder, Ingrid B. Helland.

Hap?

Psykologspesialist Fragydis Lilledalen skriver om tone policing: en hersketeknikk
der man straffer maten kritikk formidles pa, snarere enn & svare pa innholdet.

«Hap har blitt brukt som en hersketeknikk med en retorikk som hevder at bare de
som har hap, blir friske. Blir du ikke frisk, har du ikke nok hap.».

Lilledalen skriver videre:

«Det er ikke pasientens ansvar a fremsta som pedagogisk og balansert i mate
med urett. A bruke «du ma ha h&p» fremstar mer enn noe som en metode for &
kneble en pasientgruppe som har mgtt stigma og skadelig behandling i et halvt
arhundre 3

Helsehelsemyndighetene har nd, med det pagaende arbeidet med a legge
faringer for fremtidig behandling®!¢, muligheten til & endre dette. Men det
forutsetter at ME med PEM skilles ut som en egen diagnose, adskilt fra andre
utmattelsestilstander.

Det forutsetter ogsa at de tror pa det vi, majoriteten av pasientene forteller.

Prosjektkoordinator ved de kliniske ME-studiene ved Haukeland Kari Sgrland sa
til Kavlifondet i 2015:

— Det er fascinerende med hvilken sikkerhet enkelte hevder at de vet hva ME er.
Vi vet ikke hva ME er. Vi har noen hypoteser, men vi vet ikke. Det er ingen som
har bevis for hva ME skyldes. Da er det interessant at noen ignorerer det
pasientene selv forteller om sin sykdom.3’

Helt til slutt vil jeg si: Tro pa oss.

Dere som har ansvar og myndighet, og dere som skal representere oss; dere ma
lytte til alle oss som har blitt sykere pga. den behandlingen vi har blitt pafert.
Dere ma tro pa alle oss tusenvis som har forsgkt alt i hap om a bli friske, men
som bare ble sykere. Dere ma gi oss reell medvirkning.

Det eneste vi gnsker er & fa helsa og livet tilbake.

Skrevet av

Nina E. Steinkopf
Tidl. HMS- og Kvalitetsdirektar
Na: ME-pasient og skribent

www.melivet.com
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