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Det vises til utnevnelse av overlege dr. med. Ingrid B. Helland til &eresmedlem av
Barnelegeforeningen 4. juni 2026. | begrunnelsen heter det bl.a.:

«Med faglig tyngde, stor utholdenhet og hgy integritet har hun veert en tydelig og viktig
stemme i krevende fagfelt, blant annet innen nevropediatri og arbeid med barn og unge med
CFS/ME.».

Ingrid B. Helland har over 20 ars erfaring fra Barneavdelingen for nevrofag ved
Rikshospitalet. Hun er leder for Rikshospitalets CFS/ME-team for Barn og Ungdom og har
utredet og behandlet barn og unge med CFS/ME i 15 ar.

Helland er ogsa leder for Kompetansetjenesten for CFS/ME. Kompetansetjenesten er
ansvarlig for nasjonal kompetanseoppbygging og kompetansespredning og har stor
definisjonsmakt pa feltet.

Pa dette feltet, som er preget av uenighet om arsaker og behandling av myalgisk
encefalomyelitt, ME, er Hellands tilnaerming til sykdommen i trdd med den sakalte Wessely-
skolen.

Wessely-skolen

| 1988 hadde en tidligere frisk 12 ar gammel gutt ved navn Ean Proctor fra Isle of Man lidd av
ME i 2 ar. Symptomene hans inkluderte total utmattelse, ekstrem sykdomsfglelse,
magesmerter, vedvarende kvalme, nattesvette, hodepine, tilbakevendende sar hals, gkt
felsomhet for stay og lys og tap av balanse. Han slepte ogsa hgyrebenet.

| 1987 hadde tilstanden hans raskt forverret seg. Han hadde gradvis (ikke plutselig som kan
forekomme ved hysteriske lidelser) mistet talen og var nesten fullstendig lammet (noe som
varte i to ar). Han hadde blitt undersgkt av Dr. Morgan-Hughes, overlege i nevrologi ved
National Hospital i London, som hadde bekreftet diagnosen ME og informert foreldrene om at
ME-pasienter vanligvis responderer darlig pa trening inntil muskelstyrken deres begynner &
bli bedre. Han informerte ogsé om at medisiner kunne forverre situasjonen. Denne
vurderingen skulle senere sta i skarp kontrast til det som fulgte.

Under en visitt hos familien Proctor pa Rikshospitalet i 1988 kom Wessely inn i rommet og
spurte Eans foreldre om han kunne fa engasjere seg i saken hans. Desperate etter hjelp,
gikk de raskt med pa det. Like etter informerte han dem om at barn ikke far ME, og uten at
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de visste det, skrev han til sjefssosionomen ved Douglas, Isle of Man (fru Jean Manson) den
3. juni 1988:

«Ean hadde en historie med en evne til & bruke enhver muskelgruppe som utgjorde en
paraplegi, sammen med elektiv mutatisme. Jeg utfgrte ikke en fysisk undersgkelse, men ble
fortalt at det ikke var tegn pa noen fysisk patologi ... Jeg var ikke i tvil om at det primaere
problemet var psykiatrisk (og) at hans tilsynelatende sykdom var ute av proporsjon med den
opprinnelige arsaken. Jeg foler at Eans foreldre er svaert overinvolvert i hans omsorg. Jeg
har betydelig erfaring med emnet «myalgisk encefalomyelitt» og er helt sikker pa at det ikke
gjaldt Ean. Jeq foler at Ean trenger en lang periode med rehabilitering (som) vil innebaere
atskillelse fra foreldrene hans, og en utvei fra hans «syke» verden. Av denne grunn staotter
jeg seknaden fra deres avdeling om vergemal.».

Wesselys pastand om at Ean led av elektiv mutisme ble senere avkreftet i en us. i narkose.

En uke senere, den 10. juni 1988 leverte Wessely en ny rapport om Ean Proctor for Messrs
Simcocks & Co, advokater for barnevernet pa Isle of Man. Ogsa denne gangen uten & ha
intervjuet eller undersgkt barnet:

«Jeg bestilte ingen undersgkelser ... Ean kan ikke lide av noen primaer organisk sykdom,
verken myalgisk encefalomyelitt eller noen annen. Ean har en primaer psykisk sykdom som
gjer ham stum og immobil. Ean trenger kvalifisert rehabilitering for & gjenvinne tapt funksjon.
Jeg stotter derfor arbeidet som gjares for & sikre at Ean far passende behandling.» Under
signaturen sin skrev Wessely « Godkjent i henhold til paragraf 12 i Mental Health Act 1983».
[det betyr at en lege har spesiell ekspertise og formell godkjenning til & vurdere pasienter for
tvungent psykisk helsevern, red.mrk.]

| samme maned, og uten noen gang a ha snakket med foreldrene, fjernet sosialarbeidere
Ean fra hans fortvilte og vantro foreldre. Under politiets tilstedeveerelse, stattet av psykiatere
og beveepnet med en rettskjennelse spesielt signert av en magistrat pa en sgndag, plasserte
de ham under «omsorg» fordi psykiatere mente at sykdommen hans var psykologisk og at
den ble opprettholdt av en «overbeskyttende mor». Alt mulig ble gjort for & sensurere
kommunikasjonen mellom barnet og foreldrene, som ikke engang visste om sgnnen deres
visste hvorfor de ikke fikk besgke ham.

Under denne «omsorgen» ble det syke barnet kastet ut i et svemmebasseng pa sykehuset —
uten flytehjelpemidler. Psykiatere gnsket a bevise at han kunne bruke lemmene sine, og at
han ville bli tvunget til & gjere det for & redde seg selv fra & drukne. Han kunne ikke redde
seg selv og sank til bunnen av bassenget. Det skrekkslagne barnet ble ogsa dratt ut av
sykehusavdelingen og tatt med pa et spakelsestog. Psykiatere var fast bestemt pa a bevise
at han kunne snakke, og de trodde han ville rope ut i frykt og panikk, og at dette ville bevise
at de hadde rett. En annen del av «xomsorgen» inkluderte a holde gutten alene pa en
sideavdeling og forlate ham uten tilsyn i over syv timer av gangen. Han ble forlatt uten
kommunikasjonsmidler fordi ringeklokken med vilje var blitt koblet fra. Sideavdelingen Ia ved
siden av toalettene, og personalet trodde han ville ta seg selv til toalettet nar han var
desperat nok. Han klarte ikke det og tisset pa seg, men ble sittende i mange timer i urinvate
kleer i en vat stol.

En annen del av «xomsorgen» involverte at barnet ble kjgrt i rullestol opp og ned korridorer av
en mannlig sykepleier som stoppet bratt uten forvarsel. Angivelig var det for & fa gutten til &
holde seg fast i stolens sider for & forhindre at han falt ut. Han klarte ikke det og ble slengt ut
av rullestolen og ned pa gulvet, noe som ved en anledning resulterte i ryggskade. Dette ble
sett pa som en stor spek av personalet.



| en ytterligere medisinsk rapport datert 5. august 1988 for advokatene Simcocks uttrykte
Wessely en diametral oppfatning fra Dr. Morgan-Hughes, og skrev:

«En merkelapp spiller ingen rolle sé lenge riktig behandling iverksettes. Det kan hjelpe retten
a papeke at jeg er medforfatter av flere vitenskapelige artikler om emnet «ME».... Jeg har
betydelig erfaring med bade (det) og barne- og voksenpsykiatri (og) anfarer at mutisme ikke
kan forekomme (ved ME). Jeg er uenig i at aktiv rehabilitering bar vente til bedring har funnet
sted, og hevder at bedring ikke vil skje for slik rehabilitering har startet........ det kan hjelpe
retten & understreke at...aktiv behandling, med bade en fysisk og psykologisk tilneerming, er
den mest vellykkede behandlingen som er tilgjengelig. Det er na i alles interesse at
rehabiliteringen skjer sa raskt som mulig. Jeg er sikker pa at alle, inkludert Ean, na er ivrige
etter en vei ut av dette dilemmaet med verdighet. ».

Ean Proctor ble holdt under «xomsorg» og borte fra foreldrene sine i over fem maneder.

Teksten over er hentet, og fritt oversatt fra Margaret Williams, Magical Medicine 2010.2 Se
ogsa lenke til ytterligere dokumentasjon i saken.?

Pr. 5. august 1988 hadde Wessely veert medforfatter av én artikkel om «Post Viral Fatigue».*

| 2013 ble Wessely slatt til ridder® og sitter na i styret i det engelske statlige
helsevesenet; NHS.6

Ingrid B. Helland mener i likhet med Wessely at ME er en psykosomatisk lidelse. Utallige
klager og bekymringsmeldinger mot Kompetansetjenesten og Barneavdelingen for nevrofag
ved Rikshospitalet viser at ogsa ME-syke barn i Norge blir mgtt med mistro og behandlet
med skadelige metoder.

Helland ble oppnevnt til leder av Kompetansetjenesten i 2012 til tross for at Norges ME-
forening advarte mot & velge det fagmiljget som har en psykososial tilnaerming til ME:

«Norges ME-forening haper at den nasjonale kompetansetjenesten for ME legges til
fagmiljoet pa ME-senteret ved OUS Aker. Vi har hgrt for mange historier om barn og unge
som har blitt enda sykere av a folge rad og behandlingsregime anbefalt av barneklinikken pa
Rikshospitalet.».”

Syke i sjelen?

Helland mener sykdommen antakelig er knyttet til bade kropp og sjel.® Det psykosomatiske
synet pa ME er inkonsistent med gjeldende evidens og skadelig for pasientene.®

Helland anbefaler behandling med kognitiv adferdsterapi, varianter av gradert
treningsbehandling og gradvis gkende aktivitet. Hun kan ikke dokumentere at metodene har
positiv effekt, men viser til egen «klinisk erfaring». Hun har snakket usant om
kardinalsymptomet ved, ME: Post Exertional Malaise; PEM'?, om effekt av terapier ' og om
tilfriskning.?

Kompetansetjenestens informasjon om ME er i strid med internasjonal konsensus. En rekke
lands helsemyndigheter har, uavhengig av hverandre, konkludert at ME er en kronisk,
multisystemisk sykdom: USA (2014)"3, USA (2015)'4, USA (2016)', Nederland (2018)'6,
Belgia (2020)", Storbritannia (2021)'®, USA (2023)'® og Tyskland (2023)°.



Disse landene har gatt bort fra behandlingsmetodene Helland anbefaler. Arsaken er at
metodene kan veere sveert skadelige.

Foreldre til ME-syke barn har blitt meldt til barnevernet nar barna deres ikke ble friske av
metodene Helland anbefaler.

Klager

Pasienter, foreninger og pargrende har sendt utallige klager og bekymringsmeldinger pa
Rikshospitalets barne- og ungdomsavdeling og Kompetansetjenesten.?!

Helland far ofte selv svare ut klagene. Tilbakemeldinger er verdilgse; det gis ingen
innrgmmelser, ingen beklagelser, ingen lovhad om endring eller tiltak for forbedring av
praksis. Tvert imot opprettholdes det at behandlingsmetodene som anbefales har vist god
effekt.?

Det finnes ingen solid vitenskapelig dokumentasjon som statter slike pastander.
Her er noen av klagene som er sendt:

2013: 57 ME-mgdre bad Fylkesmannen i Oslo- og Akershus vurdere a gjere et tilsyn med
Rikshospitalets CFS/ME-team for Barn og Ungdom.?3,

2013: 87 ME-foreldre anmodet om & endre offentlig informasjon om ME-syke barn og unge.?*

2013: ME-foreningens brukerundersgkelse? viser at kun 1 av 10 som ble behandlet ved
Rikshospitalets barneklinikk opplevde forbedring.

2016: ME-foreningens undersgkelse viser at 25% av familiene hadde opplevd a bli truet med
barnevernet over uenighet om omsorg for det ME-syke barnet, ofte med krav om gkt aktivitet
og skoledeltagelse.?®

2017: ME-foreningens undersgkelse avdekker at familier med ME-syke barn opplever
kontakten med Rikshospitalets barneavdeling som katastrofalt darlig.?’

2018: Brev fra 308 foreldre om deres erfaringer fra Rikshospitalets barne- og
ungdomsklinikk: «Nar anbefalt behandling ikke gir forespeilet tilfriskning opplever de at [...]
«Manglende behandlingseffekt tolkes som bevis pa «vedlikeholdende» faktorer» i hjemmet.
Hjelpeapparatet intensiverer da jakten pa «vedlikeholdende (psykosomatiske) faktorer».
Dette er en sterk og farlig ekstrabelastning for pasient og parerende. Slik «heksejakt» har
resultert i flere barnevernssaker, hvorav en del med omsorgsovertakelse».®

2018: ME-foreningen: «Foreldrenes [...] kamp for at det syke barnet skal fa hjelp, blir tolket
som selve arsaken til sykdommen. Derfra er det kort vei til varsling til barnevernet og
umyndiggjering av foreldrene. Foreldre eller foresatte innser derfor etterhvert at stilltiende
aksept av feilbehandling (for eksempel gradert aktivitetstilpasning) og slitsom oppfelging 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 sondeernaering.

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

e Sengeliggende som tvinges til a sta i stastativ, nar dette er langt over talegrensen.
e Familier som meldes til barnevernet pa grunn av barnets hgye skolefravaer.».?°



2019: ME-foreldrene ber Rikshospitalet om en ny Kompetansetjeneste for ME for barn og
unge.*

2019: 7265 (sju tusen to hundre og sekstifem) pasienter, pargrende og helsepersonell krever
at ledelsen i Kompetansetjenesten, Ingrid B. Helland byttes ut.®!

2024: Flere klager pga. Kompetansetjenestens stigmatiserende uttalelser om ME-syke i
media, og deres feil og udokumenterte pastander om ME-syke barns tilfriskning.*?

2024: ME-foreldrene klaget pa Kompetansetjenestens uttalelser i Nettavisen.*

2025: ME-foreldrene sendte en bekymringsmelding til Kompetansetjenestens
referansegruppe.®

2026: ME-foreningen spar retorisk om Kompetansetjenesten har gjort jobben sin® og ber
om en uavhengig granskning.%®

Nyere forskning

Fafo-forsker Anne Kielland holdt foredrag i 2022 om ME-rammede barn og barnefamilier i
mate med helse- og velferdsapparatet.’” Forskningsprosjektet Tjenesten og MEg har
avdekket at ME-syke brytes ned av systemet.3®

Kielland skriver om ME-sykes mgter med tjenestene og mener at «vi ogsa i akademia ma
torre & snakke om de lidelsene den symbolske volden tidvis sadistiske systemer frembringer,
og konsekvensene dette har for reproduksjonen av marginaliserte gruppers
marginalisering.».®

Helsedirektoratets utkast til retningslinje for langvarig utmattelse inkl. ME/CFS ligger na pa
hering.*’ Professor og barnenevrolog Kristian Sommerfelt har tatt dissens til deler av
utkastet. | begrunnelsen skriver han:

«Jeg tror diagnosen ME/CFS na nesten aldri stilles ved barneavdelingene i Norge. Gjentatte
ganger mgter jeg hos pasienter som har veert utredet ved barneavdeling at de ikke vil stille
den diagnosen. Det er en farlig utvikling som peker mot et systematisk offentlig overgrep mot
alvorlig lidende barn og unge med en kjent, velbeskrevet sykdom. Det er uverdig for vart
samfunn. Barn og unge trues na gjentatte ganger av Barnevernet og medfarer fortvilelse og
angst hos barn og foreldre direkte pga denne praksisen.»*'

Det er ingen tvil om at Barnelegeforeningen er kjent med Hellands tiineerming og dertil
konsekvenser for ME-syke barn og deres familier. Det kommer ogsa fram av
Legeforeningens hgringssvar*? som bl.a. foreslar & styrke Kompetansetjenestens mandat.
Hensikten med denne henvendelsen er & oppfordre foreningen til 8 hare med noen av de
ME-syke barna som ble fiernet fra foreldrene sine pga. Ingrid B. Hellands varsler og spegr hva
de tenker om saken, na nar de er voksne.

Kanskje Barneombudet kan vaere behjelpelige med & arrangere et mgate.

Vennlig hilsen

Nina E. Steinkopf

Tidl. HMS- og Kvalitetsdirektor

Na: ME-pasient og skribent
www.melivet.com/samfunnsengasjement
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