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ME-syke Kristotter

sett arstidene skifte utenfor

vinduet. Innentor lever 18-aringen
ungdomslivet sitt 1 en lenestol. wamum.
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Kristoffer Moen slappe

tvinger han seg til a sta opp hver eneste dag.

r av under dynen, men selv om sengen frister,

Kristoffer Moen har knapt gitt pa skolen siden éttende klasse. Han er en av 600 norske

ungdommer under 18 ar som lever med den mystiske utmattelsessykdommen.

Mal for dagen: Sta opp

TINE DOMMERUD
HELENE SKJEGGESTAD
KATRINE NORDLI (foto)

- Det er som & ha konstant influensa. Jeg
har ikke krefter. Og fordi jeg er sa kraft-
1gs, far jeg ikke trent, og musklene for-
svinner.

Kristoffer sitter i den svarte skinnsto-
len pa gutterommet hjemme i eneboli-
gen i Sarpsborg. I hendene holder han
en spillkonsoll, fullt av fingeravtrykk et-
ter mange og lange timer med spill. Det
er i denne stolen den slanke 18-aringen
lever livet sitt nar han er pa det sykeste.

De siste ukene har Kristoffer bare vert
innendgrs sammen med foreldrene sine.
Aftenposten er de farste han har hatt be-
sgk av pa lang tid, for sykdommen slo til-
bake.

Kristoffer har ME. Livet er satt pa vent.
Livet som inneholdt treff med venner,
aktive dager pa golfbanen med faren el-
ler i klatreveggen. Lange dager pa skolen
og lekselesing for og etter trening. Han
lagp, var sterk og hadde muskler.

N3 er det en prestasjon a sta opp. Hver
dag, ogsa nar han er utmattet og sliten,
star Kristoffer opp. Det frister & bli lig-
gende i sengen, men han Kler pa seg og
gar ned trappen til kjokkenet. Og selv
om han ikke har matlyst, spiser han fro-
kost.

Flere med ME. Det er fire ar siden
Kristoffer ble syk. Han hadde hatt kysse-
syken og kom ikke til hektene igjen. Mo-
ren, Heidi Moen, har ME, og hun fryktet
at sgnnen hadde fatt det samme. Raskt
tok hun ham med til leger og spesialister,
og etter en stund fikk han diagnosen.

Han er ikke alene om a vare syk. Tall
fra Oslo universitetssykehus viser at 600
barn og ungdom er borte fra norsk skole
fordi de er kronisk utmattet. Nesten 20
avdem er sa darlige at de ligger i sengen,
bak nedrullet gardin, og Klarer ikke & le-
se, snakke eller se pa TV. I dag er ingen
sikre pa hvordan de skal fa dem friske.

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk
encefalopati (CFS/ME) er en langvarig
og alvorlig sykdom, og flere opplever at
det tar flere ar for de merker noen bed-

«I starten var det
mange som tkke
trodde pa meg;
de trodde jeg var
lat og tkke gadd

@ gjore noe.»
Kristoffer Moen (18)

ring. Om de merker noen bedring. Spars-
malene er mange: Hva er det, hvorfor
har jeg fatt det, og ikke minst, hvordan
kan jeg bli bedre?

Overlege og farsteamanuensis Vegard
Bruun Wyller pa Kvinne- og barneklinik-
ken ved Oslo universitetssykehus mener
at mange unge ME-pasienter mgater vel-
menende helsearbeidere som tror pa
«den norske méten» & bli sterk pa: En
lgpetur i skogen.

- Var erfaring er at det blir de verre av.
Men & legge seg ned i sengen er heller in-
gen lgsning. Det er god dokumentasjon
for en mellomting: gradvis og forsiktig
opptrening til normalt hverdagsliv. I ste-
det for a presse seg til 4 ga f.eks. 500 me-
ter, som for enkelte er helt pa grensen av
hva de orker, bgr man heller ga 400 me-
ter, men til gjengjeld gjore det hver dag,
sier Bruun Wyller.

Bruun Wyller presiserer at alle alvorlig
syke barn kommer til barnelege i Norge.

- Vi er derfor ganske sikre pa at antall
barn og ungdom med ME har gkt drama-
tisk.
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Dremmen om New York. Kristoffer og foreldrene planlegger en lang tur til USA til sommeren.
Moren, Heidi Moen, er en viktig stattespiller for 18-aringen.

0g spise frokost

Manglende tilbud. Bruun Wyller me-
ner at stadig flere barn opplever & vare
konstant slitne. Men hvor godt er syste-
met forberedt pA mennesker som ikke
orker? Ikke sarlig, skal man tro en ny
rapport fra SINTEF med navnet «Status
for helse- og omsorgstilbudet til pasien-
ter med CFS/ME i Norge». Ifglge den
ferske rapporten er lite forandret pa de
siste tre arene. Fremdeles mgter ME-sy-
ke et hjelpeapparat som mangler tverr-
faglighet, kunnskap og sengeplasser. For
eksempel gnsket man at det skulle opp-
rettes sengeplasser for de aller sykeste,
0gi 2009 fikk Helse Sgr-Jst i oppgave a
opprette ti sengeplasser. Dette ble senere
redusert til to, «grunnet manglende fi-
nansiering». Sengeplassene er enna ikke
pé plass.

Usikkerhet blant fastleger blir trukket
frem i rapporten som mye av arsaken til
det varierende tilbudet. Fire av ti norske
leger mener at ME er en psyKkisk lidelse,
mens to av ti mener det er en kronisk in-
feksjon som ligger til grunn. Men det er
kanskje ikke sé rart at fastlegene er for-
virret. Fagmiljg, forskere, overleger og

pasienter strides om opphavet og be-
handlingen av ME. Det har fort til at det
har utviklet seg to hovedretninger in-
nenfor sykdommen. Den ene er de som
mener at ME er en psykosomatisk lidel-
se, og at arsaken er psykologisk. Den
andre mener at ME skyldes en infeksjon,
et virus, og dermed er en immunologisk
sykdom.

Kristoffers foreldre har brukt mye pen-
ger pa a fa gutten sin frisk, og han har
forsgkt flere behandlingsmetoder uten &
bli frisk. Blant annet deltok han pa et
kurs: «Reverse therapy», en behandling
der han skulle tenke seg frisk. Det funket
ikke. Ogsa mange andre ME-pasienter
prover denne type behandling.

20 trappetrinn. Det er alt. Det er like-
vel mye for noen av deltagerne pa Light-
ning Process. Pauser. Tunge ben. Men pa
toppen venter et avkjelt rom med dem-
pet belysning.

- Hvordan er temperaturen? Er det be-
hagelig? spor instrukter Live Landmark.
I det lave rommet star det seks stoler pa
gulvet. Et par solbriller tas av, noen tar

av seg skoene. Seks mennesker er klare
for & prgve noe nytt, noe annerledes.
Noen har ME, noen er stresset, andre
bare veldig slitne.

De har meldt seg pa Lightning Process
- et kurs som gar over tre dager. Pro-
grammet er utviklet av briten Phil Par-
ker. Instrukter Live Landmark har selv
hatt ME og mener hun er blitt helt frisk
etter et kurs hos Parker. P4 kurset leerer
man sammenhengen mellom det fysiske
og det psykiske, og hvordan man selv
kan pavirke sin egen helse. Landmark si-
er at de gir deltagerne en ngkkel til & 1gse
sin egen situasjon.

— Men dette er ikke et halleluja-kurs.
Vi gir deg bare oppskriften, s ma du
gjore resten selv, sier Landmark med ret-
te gyenbryn og et naglende blikk.

Det bestemte blikket treffer farste rad.
Der sitter Lisbeth Jakobsen. Hun er 28
ar, har armene i kors, en forsiktig stem-
me og et lurt smil. P4 raden bak sitter far
Helge Jakobsen. Fagforeningsmannen.
Begge har diagnosen ME; Lisbeth har
hatt det de siste fire arene, Helge de siste
23. De har tatt nattoget fra Mo i Rana til

Hva er ME?

ME er alvorlige utmattelsesplager — ofte
brukes uttrykk som «vedvarende influen-
safelelse» — i tillegg til kroniske smerter,
konsentrasjons- og hukommelsesproble-
mer, svimmelhet m.m.

Finnes det en test for

a stille diagnosen?

Nei. Diagnosen baserer seg pa pasientens
beskrivelse av plagene, kombinert med
en grundig utredning der andre drsaker til
utmattelse — som leddgikt, kreft og depre-
sjon — utelukkes. Likevel er ikke ME en
«sekkebetegnelse for alle tilfeller av sli-
tenhet.

Finnes det behandling?

Ja. Flere vitenskapelige undersgkelser har
vist at bade gradert aktivitetstilpasning
(ogsa kalt tilpasset treningsbehandling)
og kognitiv terapi er trygge behandlings-
former som hjelper mange ME-pasienter.
Gradert aktivitetstilpasning er et rehabili-
teringsprinsipp som innebaerer at man
skal gjore det man orker, men unnga det
som forverrer symptomene - og sa skal
man gradvis, under veiledning, eke aktivi-
tetsmengden. Kognitiv terapi tar sikte pa
a endre sykdomsforstaelse, tankemgnster
og adferd, samt redusere kroppslig og
emosjonell spenning.

Kan man bli frisk av ME?

Ja. Tilstanden kan vaere langvarig (ofte fle-
re ar), men de fleste voksne blir mye bed-
re over tid, og noen blir helt bra. For barn
0g unge er prognosen enda bedre — her
blir de aller fleste helt friske.

Skyldes ME en infeksjon?

Enkelte infeksjoner kan utlgse ME, for eks-
empel virussykdommen kyssesyke (mo-
nonukleose) eller bakteriesykdommen Q-
feber (sveert sjelden i Norge). Parasittsyk-
dommen giardiasis rammet mange inn-
byggere i Bergen kommune i 2004, og
forskning viser at en rekke pasienter ble
svaert utmattet etter forlgpet til tross for
vellykket behandling av infeksjonen.

Skyldes ME stress?

Nei. Stress, slik vi vanligvis bruker ordet, er
ikke drsak til ME. Derimot vet vi at mange
ME-pasienter har forstyrrelser i den delen
av nerve- og hormonsystemet som kon-
trollerer kroppens stressreaksjoner.

Er XMRV-viruset ngkkelen

til ME-gaten?

Hosten 2009 rapporterte en vitenskapelig
artikkel om gkt forekomst av det nyopp-
dagede XMRV-viruset hos ME-pasienter.
Det er siden publisert syv forskningsartik-
ler om samme tema; én av artiklene rap-
porterte gkt hyppighet av et naer beslek-
tet virus, mens seks artikler ikke fant noen
sammenheng.

Kilde: Oslo universitetssykehus

»

Hamar, tatt inn pa hotell og betalt 15 000
kroner hver for & vaere med pa Lightning
Process.

- Vi har begge gode dager, men det
kommer liksom alltid en knekk. Jeg er sa
lei av & veere sliten, og fikk anbefalt dette
kurset, sier Lisbeth Jakobsen.

- Jeg har provd alt. Alt. Jeg hadde ikke
tenkt 4 ta noe kurs, men da ogsa Lisbeth
ble syk, fant jeg ut at det var greit 4 statte
opp om dette, sier far Jakobsen.

Stresset. Tilhengere av Lightning Pro-
cess mener at ME stammer fra en infek-
sjon etterfulgt av stress, uro og frykt.
Hyvis stress vedvarer over en lengre pe-
riode, vil kroppen fortsette a skille ut
stresshormon og dermed ogsa vaere i
ubalanse. Klarer man 4 stoppe reaksjo-
nen, kan man snu utviklingen til noe po-
sitivt. Det er Lisbeth Jakobsen sikker pa
at hun har oppnadd. Allerede etter forste
kursdag sitter hun oppreist pa stolen.
Hendene langs siden. Smilet er ikke len-
ger sa lurt, fordi hun smiler hele tiden.
Fem dager etter siste kursdag er hun til-
bake i Mo i Rana.
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Time etter time i denne stolen. Varsolen skinner, men Kristoffer har ikke krefter til a ga ut. Dataspill stjeler ikke energi.

«Vi tror at ME kan skyldes noe som er medfodt
og muligens utlost av en virusinfeksjon. Det som
v imadlertid er helt sikre pa, er at det ma ovcere noe

biokjemisk involvert v arsaken.»

Mette Sophie Johnsgaard, lege, forsknings- og
medisinsk ansvarlig ved Lillestream Helseklinikk

«

- Jeg har ikke folt meg sa bra p4 mange
ar. Jeg hadde ventet at jeg skulle fa en
kneKkk etter kurset, men tvert imot: Jeg
har bare fitt mer energi selv om jeg har
gjort mange ting jeg ikke har gjort pa
arevis. Jeg haper at alle med ME prover
denne metoden. Jeg er sikker pa at den
fungerer, sier hun.

Virus. Men det er ikke alle som gnsker
4 513 seg til ro med Parkers idé og Land-
marks metode. P4 den andre siden av
ME-debatten finner man dem som hev-
der ME er en immunologisk sykdom.

- Vi ser ME ut fra et biomedisinsk per-
spektiv. Det vil si at ME er en fysisk syk-
dom, oftest infeksjonsutlgst, og som méa
behandles somatisk, altsd med antibio-
tika og andre relevante medisiner, sier
Ruth Astrid L. Saeter, generalsekretaer i
Norges ME-Forening.

I oktober 2009 fikk tilhengerne av den-
ne retningen stgtte for sitt syn da en
amerikansk studie mente & kunne vise
en sammenheng mellom XMRV-viruset
og ME.

- Den amerikanske undersgkelsen var

pa mange mater et gjennombrudd for
det biomedisinske miljget. Men forsk-
ningen rundt retrovirusvariantene
XMRYV og MLV eri sin spede begynnelse,
og mye er derfor uklart enn4, sier Szeter.

Hele familier syke. Lillestrom Helse-
klinikk er et annet miljg som ble lettet
da undersgkelsen om sammenhengen
mellom virus og ME kom i 2009.

- Vi tror at ME kan skyldes noe som er
medfedt og muligens utlgst av en virus-
infeksjon. Et annet alternativ er at det
stammer fra et retrovirus og en infek-
sjon. Det som vi imidlertid er helt sikre
pAa, er at det ma vaere noe biokjemisk in-
volvert i arsaken, sier lege Mette Sophie
Johnsgaard, daglig leder og forsknings-
og medisinsk ansvarlig ved klinikken, et
behandlingssted som tar imot et sted
mellom 600 og 700 pasienter hver ma-
ned. Grunnen til at hun er overbevist om
at ME kan stamme fra en medfgdt im-
muneffekt, ligger ikke bare i forskning,
men ogsa i observasjon.

- Det er de sykeste som kommer til oss,
og det kommer ofte hele familier. Jeg har

FOTO: MARTE CHRISTENSEN

«Vi ser ME ut fra et biomedisinsk perspektiv. Det vil
st at ME er en fysisk sykdom, oftest infeksjonsutlost,
som ma behandles somatisk, altsa med antibiotika og

andre relevante medisiner.»

Ruth Astrid L. Saeter, generalsekretaer Norges ME-Forening

sett flere ganger hvordan ferst en av for-
eldrene blir syk, deretter ungene. Dette
gjelder mange, og det er skremmende at
myndighetene har sa darlig kontroll
med diagnostiseringen av denne grup-
pen, sier Johnsgaard.

Behandling. Vi er tilbake i Sarpsborg.
Der sitter Kristoffer i stresslessen pa
rommet sitt og lar tiden gd mens han
spiller TV-spill pa flatskjermen.

Som 18-aringer flest bruker Kristoffer
mye tid pa Facebook, og i perioder er det
den eneste tilgangen han har til venner.
Han holder seg oppdatert pd hva som
skjer, og vennene tar kontakt bidde med
SMS og pa Facebook.

- Her er gjengen, sier han, og viser
frem noen lystige ansikter som smiler til
ham gjennom et kamera.

I en periode ble ogsa vennene borte.
Det forstar Kristoffer godt. Da han had-
de gode dager, kunne han vaere sammen
med gjengen, men som oftest tappet det
ham for alt overskudd, og han métte iso-
lere seg igjen.

- De ringte og kom pé besgk. Men jeg

orker ikke & treffe dem nar jeg har det
slik. Na forstar de hva som skjer med
meg. Nar jeg sier at jeg ikke har energi,
sd venter de til energien kommer tilbake.

En mye besgkt Facebook-side er den til
en gruppe ME-ungdommer i @stfold.

- Vi stgtter hverandre og muntrer
hverandre opp. Det er godt & snakke med
noen som har det likedan.

Kristoffer har to eldre sgstre som begge
har flyttet hjemmefra. Hans viktigste
stattespillere er foreldrene. De tre er mye
sammen. Bade moren og faren kommer
rett hjem fra jobben og bruker fritiden
sin pa sennen.

Kristoffer kjenner ikke noen som er
blitt friske etter ME. Han skulle sa gjerne
hatt bekreftet at flere i hans alder har
frisknet til. Og han mener det forskes for
lite pa4 ungdommer i hans situasjon. - I
starten var det mange som ikke trodde
pa meg, de trodde jeg var lat og ikke gadd
4 gjore noe. Noen ganger tror jeg at jeg
holder péa a bli frisk, men sa blir jeg syk
igjen. Det er en pakjenning, og da faler
jeg at livet gér litt fra meg. Det burde jo
ikke veere slik 4 veere 18 ar.
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Lisbeth Jakobsen og far Helge Jakobsen har begge slitt med
sykdommen ME i mange ar. Na haper de at et kurs i Lightning
Process skal hjelpe dem til en mer positiv hverdag.

«Vi ser pa ME som en biokjemisk reaksjon 1 kroppen
gjerne utlost av en infeksjon. Vi mener det er en
Jfysiologisk pagaende stressreaksjon, som det er
mulig @ veere med og pavirke uten medisiner.»

R

-

e
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Live Landmark, instrukter og kommunikasjonsansvarlig i Aktiv Prosess

Har brukt 150 000 pa ME-behandling

ME-pasienter bruker flere tusen kroner pa
privat behandling arlig. N mener de at det
er pa tide at det offentlige tar ansvar.

Birgitte Rgnning har veert sykmeldt siden 2003,
0g 12008 fikk hun diagnosen ME. I dag har hun
det bedre enn pa lenge. Men det har kostet hen-
ne dyrt. Utredninger, laboratoriepraver, medisi-
ner og konsultasjoner har tilsammen kostet
rundt 150 000 kroner. Alt fra egen lomme. Hun
har derfor sammen med 3862 andre signert en
underskriftskampanje for a fa myndighetene til
a dekke behandlinger som har pavist god effekt
for ME-pasienter.

Ventelister. — Det eneste det offentlige kunne
tilby meg, var arelange ventelister for 4 gi pa
mestringskurs, sier Renning om motivasjonen
til &4 soke hjelp utenfor det offentlige. Hun har
sammen med Anette Gilje, ogsa ME-syk, og Ruth
Astrid L. Seeter, generalsekretaer i ME-forenin-
gen, mgtt opp utenfor Helse- og omsorgsdepar-
tementet for & overgi underskriftene til statssek-

reteer Tord Dale og fortelle sin historie.

Birgitte Ronning er ikke den eneste ME-syke
som har brukt mye penger pa sykdommen sin.
Det offentlige tilbudet er forst og fremst basert
pa kognitiv adferdsterapi og mestringskurs. Det
er lange ventelister, og tilbudet fikk nettopp
massiv kritikk i en forskningsrapport fra
SINTEF for & veere mangelfull. Det forer til at
mange sgker seg til private tilbud.

Dyre tilbud. - Det private har tatt ansvar der
det offentlige har sviktet, sier Rgnning, som i lik-
het med flere andre norske ME-pasienter har
fatt behandling av den belgiske legen Kenny De
Meirleir. Andre private tilbud er for eksempel
Lightning Process-kurs. Et tredagers kurs koster
15 000 kroner.

ME-pasienter sgker seg ogsa til privatdrevne
klinikker, som for eksempel Lillestrem Helsekli-
nikk. Her er ogsd behandlingen dyr, blant annet
fordi klinikken ma sende testene de tar, til utlan-
det. Medisinene er ogsa dyre. Den forste utred-
ningen for ME-pasienter kommer vanligvis pa
mellom 5000 og 6000 Kroner.

ME-pasientene Birgitte Renning og Anette Gilje onsker at
Helse- og omsorgsdepartementet, representert ved statssekreteer
Tord Dale, skal bli oppmerksom pa hvilke private behandlinger

som har hjulpet dem.

«Vi tror ikke at CES/ME er en ny sykdom.
Utmattelsessyndromer har veert kjent som folge ao for
eksempel kyssesyke. Det er hverken mystisk eller ukjent,
men vt vet for lite om arsakene og effektio behandling.»

Cecilie Daae, divisjonsdirekter i Helsedirektoratet

Helsemyndighetene: Vet for lite om drsakene

Divisjonsdirektgr i Helsedirek-
toratet Cecilie Daae bruker be-
grepet kronisk utmattelsessyn-
drom/myalgisk encefalopati
(CFS/ME).

— Vi tror ikke at CFS/ME er en
ny sykdom. Utmattelsessyndro-
mer har vaert kjent som felge av
for eksempel kyssesyke. Det er
hverken mystisk eller ukjent,
men vi vet for lite om arsakene
og om effektiv behandling. Dia-
gnostiseringen er vanskelig, det
er uenighet knyttet opp til dia-
gnostisering.

- Hvorfor er det vanskelig a
stille CFS/ME-diagnose?

- Vi har ikke en bestemt test
som uten videre gir diagnose,

som for eksempel ved infeksjon.

Det gar ikke an & ta en blodprg-
ve. Det er et sett symptomer
som gir diagnosen, og alle and-
re sykdommer skal utelukkes.

- Er man enig om at det er
en sykdom?

- Helsedirektoratet under-
stotter en forstaelse av CFS/ME
som en sykdom.

- Pasientene behandles
med ukjent medisin og med
tanketerapi. Har dere kon-
troll pa behandlingstilbude-
ne som popper opp?

- Som helsemyndighet har vi
klare anbefalinger pa de be-
handlingene som har doku-
mentert effekt. Men vi vet at
nar pasienter har tilstander og
lidelser som ikke har en klar ar-
sak, sa vil de naturlig nok lete
etter lasninger. Men mange av
metodene har de siste drene
vist seg ikke a veere effektive.
Noen er omstridte. Det er et
vanskelig felt 3 bevege seg i.
Var holdning er & vaere kritiske.



	AFtenposten.pdf

