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Vi er tre ME-rammede som opplever at det prates veldig mye
om oss, men veldig lite med oss. Vi blir fortvilte når det som
sies om oss, ikke stemmer.
Myalgisk encefalopati (ME) er en kontraintuitiv annerledessykdom. Der frisk

luft, mosjon og hyggelig sosialt samvær er bra for de fleste, kan det for ME-syke

gjøre vondt verre, og en del har opplevd å ikke få tilbake funksjonsnivået de

tidligere hadde. ME-sykdommen kommer i fire grader fra de mildest rammede,

med et funksjonsnivå som minst er nedsatt til halvparten av tidligere nivå, til

de svært alvorlig rammede, som er fullstendig sengebundne og pleietrengende

(1). Vi har en vanskelig sykdom, og synsing om våre motivasjoner og evner er

en stor ekstrabelastning.
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Drevet av ideologi?

Det blir sagt, også fra legehold, at ME-syke fører en «ideologisk kamp» for at

ME-sykdommen skal ha en biomedisinsk forklaring, og at vi har fordommer

mot psykologiske forklaringsmodeller. Det er ikke ideologi eller fordommer

som ligger bak vår motstand, men vår egen levde erfaring. Vi skulle gjerne blitt

friske ved hjelp av psykologisk orientert behandling, men kun et fåtall har nytte

av dette (2).

Mye har skjedd siden den nasjonale ME-veilederen ble oppdatert i 2015 (3).

Vårt håp ligger i den biomedisinske tilnærmingen, da vi har prøvd alt annet,

inkludert ulike alternative behandlinger. Hovedparten av forskningen hittil har

vært på kognitiv adferdsterapi og gradert treningsterapi, uten at disse

metodene ser ut til å avhjelpe at det fortsatt er mange ME-syke i Norge. Terapi

som støtte når livet er blitt snudd på hodet som følge av sykdom, er selvfølgelig

å anbefale for de som trenger det, men vi trenger en behandlingstilnærming

basert på oppdatert forskning og kunnskap.

Aktivisme eller epistemisk urettferdighet?

Epistemisk urettferdighet er urettferdighet knyttet til at argumenter ikke

avvises på grunn av sin kvalitet, men på grunn av hvem som fremsetter dem

(4). Vi som har blitt kalt «ME-aktivister», har kritisert litteraturen om kognitiv

adferdsterapi og gradert treningsterapi på grunn av store svakheter i

pasientutvalget og manglende kontroll for systematiske skjevheter i studiene

(5).

«Ved hvilke andre sykdommer blir pasientstemmene og -
foreningene avskrevet på en slik måte?»

I stedet for å bli møtt med faglige motargumenter, er fokuset rettet mot de

ytterst få som tråkker over streken. Hele gruppen blir fremstilt som

antivitenskapelige aktivister, og tilsvar til den faglige kritikken uteblir.

Pasientundersøkelser fra flere land og fagfellevurderte studier viser skade av

kognitiv adferdsterapi og gradert treningsterapi, uten at noen ser ut til å lytte til

dette (2, 6, 7). Ved hvilke andre sykdommer blir pasientstemmene og -

foreningene avskrevet på en slik måte?

I den grad vi er «aktivister», kan vi trekke paralleller tilbake til «aids-

aktivistene» (8): Vi kjemper for å bli tatt på alvor med våre erfaringer i

systemet og for midler til forskning som kan hjelpe oss.
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Ikke sinte, bare fortvilte

Det synes å herske en oppfatning om at ME-syke er sinte. Det rette ordet er

fortvilte. Fortvilte over å måtte takle en livsendrende sykdom, ofte alene og

uten hjelp fra hjelpeapparatet. Flere i helsevesenet ser ut til å ha en oppfatning

av funksjonstapet vårt som psykisk betinget og anbefaler dermed tilnærminger

vi allerede har prøvd, og som ikke hjelper.

At flere foreldre med ME-syke barn meldes til barnevernet på grunn av

funksjonstapet til sine barn, bidrar til å skape en destruktiv splid mellom

hjelpere og de som trenger hjelp. Oppfølging fra Nav kan også oppleves som en

ekstrabelastning når Nav ønsker at vi skal delta på tiltak vi ikke tåler. Vi er

frustrerte fordi historier om folk som har blitt friske ved hjelp av mentale

teknikker, er populære, samtidig som vi som forblir syke i tiår, fortsetter å være

bortgjemt. Vi har mange grunner til å forsøke å nå frem med vår opplevelse av

situasjonen.

Flere av våre frustrasjoner er beskrevet i studier av Lian og Robson (9). Der

finnes også gode råd om hvordan behandlere og de som rammes av ME-

sykdom, kan samarbeide bedre – noe vi svært gjerne ønsker (10).

Anerkjennelse og validering kan skape et konstruktivt utgangspunkt for dialog

og samspill.
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