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REPORTASIJE

HARDT RAMMET: Ingrid er rammet av det kroniske utmattelsessyndromet CSF/ME. Her i sofaen sammen med mamma Anita og kjzeledeggen Birk.

Foto: ERIK WIGGO LARSEN

Nar ME-sykdommen rammer

15 ar gamle Ingrid Ragnarsdotter i
Onsgy er syk. En realitet hun mé forhol-
de seg til. Kanskje i syv ar. Kanskje for
alltid. Aller minst legene kan gi noe svar.
Etter et utall undersegkelser kom diagno-
sen: hun var rammet av det vi kaller
CFS/ME: kronisk utmattelsessyndrom.
Les om hennes nye hverdag pa de neste
sidene.

I dag er det et elendig tilbud til pasienter som rammes av
sykdommen. Valborg Kristine Dyngvold i Helsedirekto-
ratet fikk i 2010 oppdrag fra Helse- og omsorgsdeparte-
mentet & evaluere den nasjonale satsingen og gi en sta-
tusrapport om helse- og omsorgstilbudet til pasienter
med CFS/ME i Norge.

Rapport

Sintef har utarbeidet rapporten som ble presentert for

Helsedirektoratets fagrad for CFS/ME i februar. I rap-
porten trekker Sintef folgende konklusjoner:

Det er mangel pa kunnskap om CFS/ME i sosial- vel-
ferds- og helsetjenesten. F4 kommuner har tilbud som
ivaretar behovene hos pasienter med CFS/ME.

Flere av helseforetakene har ikke bygget opp noe spe-
sifikt tilbud til pasienter med CFS/ME.

Det er manglende enighet om og implementering av
diagnostiske kriterier for CFS/ME.

Det er mangel pa kurativ behandling av CFS/ME.

Det er mangel pa egnede behandlings-, rehabilite-
rings- og omsorgstilbudfor de darligst fungerende med
CFS/ME. Planene om etablering av tilbud til de aller sy-
keste med CFS/ME ved Oslo Universitetssykehus er
ennd ikke realisert.

Det er mangelfull kompetanse og mangelfullt tilbud
nar det gjelder de spesielle utfordringene knyttet til barn
og unge med CFS/ME.

-Rapporten vil gi oss et grunnlag for a evaluere sats-
ningen, sier divisjonsdirektgr i Helsedirektoratet Cecilie
Daae. I mai far vi ogsa en oppsummering av nyere kunn-
skapsgrunnlag som vil innga i en endelig evaluering.

ME/ CFS - Forening for ungdom og pargrende i
Ostfold

I @stfold er det etablert en forening - ME/ CFS - For-
ening for ungdom og pargrende i @stfold - hvor det i
vedtektene fremgar fglgende formal:

Og jobbe for 4 bedre situasjonene for ungdom og pa-
rgrende som har ME/ CFS gjennom:

2.1 - arbeide for 4 ivareta ungdom og deres parg-
rende i et felles nettverk.

2.2 - arbeide for a spre kunnskap om sykdommen,
slik at de unge blir forstatt og akseptert.

2.3 - arbeide for 4 pavirke offentlige etater til 4 gi de
som har ME/ CFS gode vilkar, - skole og Nav.

2.4 - arbeide for at de som unge som har ME/ CFS har
et aktivitetstilbud, og kan oppleve felleskap og fa mulig-
het til & forsta sin egen sykdom.

2.5 - arbeide for at pargrende kan ha et felles mote-
sted og refleksjons forum.

2.6 - samarbeide med andre organisasjoner til vare
medlemmers beste.

2.7 - Foreningen er ngytral i forhold til behandlings-
metoder og livssyn.

Reportasjen fortsetter pa side 6 og 7
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Ingrid

En uvirkelig situasjon for de aller
fleste: Du er fullstendig utslatt. Kla-
rer ikke a utfgre de mest elementae-
re ting uten at en tappes for krefter.
Lyd og lys blir en plage. En seng i et
merkt rom — hvor du ma oppholde
deg minst halvparten av degnets ti-
mer — blir det faste innslaget. Hel-
digvis bare tankespinn for deg og
meg. For 15 ar gamle Ingrid Rag-
narsdotter i Onsgy er det en realitet
hun maé forholde seg til. Kanskje i
syv ar. Kanskje for alltid. Aller
minst legene kan gi noe svar.

Det startet i siste klasse pa barneskolen. Den flot-
te, livsfriske og vitale jenta ble plutselig slapp. Det
som for lokket - rideturer pa hesten, badeliv og
samvaer med venner - ble et ork. Foreldrene trodde
forst at Ingrid neemest var lat og i opposisjon. Men
da hun startet pa4 Gressvik ungdomsskole i fjor
forstod de at noe alvorlig hadde skjedd med datte-
ren. De fryktet kreft. Etter et utall undersgkelser
kom diagnosen: hun var rammet av det vi kaller
CFS/ME: kronisk utmattelsessyndrom.

Forst lettelse, men...

-Farst folte vi alle lettelse. Endelig fikk vi beskjed
om hva som er galt. Og frykten for en alvorlig syk-
dom gikk over i en enorm glede. Men det var far vi
forstod hvor alvorlig ME er. Det finnes i dag ingen
behandlig, ingen medisinering. Det eneste en far
beskjed om er at en ma ta tiden til hjelp. Far en blir
frisk. Hvis en blir frisk, forteller mamma Anita.

Ingrid tror selv hun skal bli frisk selv om det
kan ligge mange ar frem i tiden. Hun drgmmer om
en fremtidsjobb som har noe med musikk a gjgre.
Kanskje helst som musikkjournalist. Jenta er mu-
sikalsk. Har sangpedagog pa besgk hver 14. dag.
Na kan hun knapt lytte til musikken, i hvert fall
ma lydnivaet veere svaert dempet. Og nettopp hay
lyd som forverrer hennes sykdomstilstand gjar det
ogsa vanskelig 4 ga pa kino.

-Om jeg er bitter? Nei, men det var problema-
tisk a takle at jeg hadde fatt ME i begynnelsen.
Hvorfor akkurat meg? Og det var vanskelig 4 se at
de som jeg trodde var mine neermste venner grad-
vis forsvant. Pa den annen side: de jeg ikke hadde
like mye kontakt med har vist seg 4 bli mine beste
venner, forteller Ingrid.

Matte slutte pa skolen

Jenta matte slutte pA ungdomsskolen nsermest for
hun hadde kommet i gang. Kreftene strakk ikke
til. Na har hun hjemmeundervisning to timer i
uken som gir henne de sentrale basiskunnskaper i
undervisningen slik at hun kan mestre nivéet i
videregaende skole. Nar eller hvis hun blir frisk.
Skjgnt for Ingrid gjelder bare NAR! Hvis eksiste-
rer ikke hennes vokabular.

Ingrid sier at hun har erkjent at sykdommen
har tatt en sentral plass i hennes liv. Og fgler at
hun pa mange mater har vokst i modenhet. De
venner hun na har er tre ar eldre enn henne selv. I
en periode for 15-aringen var det ikke lett 4 aksep-
tere at det andre ungdommer tar for gitt ble en
umulighet for henne. N4 kommer hun seg pa hes-
teryggen en gang i blant nar forholdene tilretteleg-
ges. Sin egen hest matte hun selge. Men snart far
hun sin egen hund — en collie. Den sjarmerende og
utadvendte jenta som var mer i vannet enn pa
stranda i sommersesongen klarer knapt tanken pa
et svgmmetak.

Konsentrasjonsevnen til Ingrid og andre som
rammes av ME blir kraftig svekket. Mamma Anita
forteller at datteren péa tur fra Fredrikstad sentrum
til Pyenkilveien kan sparre tre ganger om hva de
skal ha til middag. Og Ingrid — som var litt av en
lesehest tidligere — makter knapt 4 apne en bok.
Det blir for slitsomt 4 konsentrere seg om hva som
sto pa den forrige siden.

Ingrids ukeplan
Demokraten ba Ingrid sette opp en vanlig uke-
plan. Og den ble seende slik ut:

Mandag: En times behandling i regi av ergotera-
peut. Etterpa er hun fullstendig utslitt. Ligger rett
ut og taler hverken hgy lyd eller lys. Rock fra 70-
og 80-tallet som fgr kunne dundre i veggene er satt
ned pa laveste volum.

Tirsdag: Hjemmeundervisning pa en time. Ogsa
dette gjor henne svert utmattet fordi konsentra-
sjonen ma vaere pa toppp. A falge opp med hjem-
melekser i egen regi er lite aktuelt.

Onsdag: Prgver a vere med venner noen timer.
Hun ma falge en diett, men sushi er favoritt.

Torsdag: Ny hjemmeundervisning. Med matema-
tikk. Dette farer til ekstra slitasje og utmattethet
fordi en ma bade tenke og konsentrere seg maksi-
malt.

FREDAG: Fysioterapi. Og nar overskuddet er til
stede er det treff med fire venner som alltid stiller
opp. Dette er venner som selv med ulike erfarings-
grunnlag forstar hvor viktig det er a stgtte opp nar
sykdom rammer.

Logrdag: Det er ogsa en avslapningsdag hvor det
gjerne blir TV-kos med familien og dataspill med
broren.

Sendag: Nar det passer slik er det ridning i regi av
ME-foreningen hvor utfordringene pé hesteryggen
tilpasses den enkeltes niva.

Aksepterer sykdommen
Nar Ingrid oppsummerer den tiden hun na har
veert syk er det med imponerende erkjennelse: -
Far opplevde jeg at det var urimelig at nettopp jeg
skulle bli syk. N4 aksepterer jeg at slik er livet.
Men jenta har sikkert ogsa sine tunge dager.
Hun gnsker imidlertid ikke a dvele ved dette. I
hvert fall ikke med en journalist. Men mamma
Anita understreker at Ingrid gjennomgéende har
et imponerende godt humgr. Anita legger heller
ikke skjul p4 at det ble en ny hverdag for henne
nar datteren ble syk. Na er hun omsorgsarbeider
det meste av dggnet.

PS: For meg som avismann ma jeg bekjenne at jeg
ble imponert over den styrke og pagangsmot 15-
aringen viser. Dessuten er det en ny erkjennelse for
meg at ME kan ramme s4 til de grader hardt. Mat-
te bare forskere snart finne ut en form for behand-
ling eller medisinering som i dag er ikke-eksiste-
rende. Og det er jo ekstra belastning at ME-pasien-
ter ofte blir stigmaistert som hypokondere. Slike
«eksperter» skulle fatt et aldri sa lite innblikk i In-
grids hverdag sa ville oppfatningen bratt blitt en-
dret.

ERIK WIGGO LARSEN (foto)

HELGE SOLHEIM (tekst)

Konsert 12. mai

Det arrangeres en konsert pa City 12. mai i regi av CFS/ME-foreningen for
ungdom og pérerende i Dstfold. Den kommer Demokraten naermere til-
bake til, men nevner bare her og na at en rekke artister stiller opp og at et
eventuelt overskudd skal brukes til aktiviteter. ME-foreningen er opptatt
av a gke kunnskap til andre og gjennom konserten vise ME sine mange
ansikter. Vi har de som ligger i 24 timer pr degn, - til & fungere 10 % - 20%
- eller til de mest friske som fungerer 70%.

Lene Ludvigsen er leder i CSF/ME-foreningen for ungdom og pare-
rende i @stfold. Onsker du neermere informasjon om foreningen tref-
fes Lene pa 47 37 30 18. Sponsorer som ensker a stotte konserten kan
ogsa ringe Lene. Bare det a leie City Scene er en gkonomisk utfordring.
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onisk utmattet

fakta

Kronisk utmattelsessyndrom (CFS fra den engelske beteg-
nelsen chronic fatigue syndrome) er den vanligste beteg-
nelsen pa en variabelt svekkende lidelse eller lidelser som de-
fineres generelt ved vedvarende utmattelse som ikke er rela-
tert til anstrengelse, som ikke reduseres vesentlig av hvile, og
som er ledsaget av andre spesifikke symptomer i minst seks
maneder. Lidelsen kan ogsa bli referert til som post-viralt ut-
mattelsessyndrom (nar tilstanden oppstér etter influensalig-
nende sykdom), myalgisk encefalomyelitt (MIE) og ellers flere
andre betegnelser. Sykdomsforlgpet ved CFS har en rekke nev-
rologiske, immunologiske og endokrine system-abnormiteter.
Selv om Verdens helseorganisasjon har klassifisert tilstanden

Hverdagen for Ingrid er sveert ofte liggende i sofaen eller i senga. Her sam-
men med mamma Anita som er blitt omsorgsarbeider det meste av dognet.

under Sykdommer i nervesystemet, er drsaken til CFS ukjent,
og det finnes ingen diagnostisk laboratorietest eller biomarker
som paviser tilstanden.

Utmattelse er et vanlig symptom pa mange sykdommer,
men CFS er en multi-systemisk sykdom, og er relativt sjelden.]
Symptomer pa CFS omfatter utbredte muskel-og leddsmerter,
kognitive vanskeligheter, kronisk, ofte alvorlig, mental og fysisk
utmattelse, og andre karakteristiske symptomer hos en tidli-
gere frisk og aktiv person. CFS-pasienter kan rapportere flere
symptomer som muskelsvakhet, overfalsomhet, ortostatisk in-
toleranse, fordeyelsesforstyrrelser, depresjon, darlig immunfor-
svar, og hjerte-og luftveisproblemer. Det er uklart om disse
symptomene representerer komorbide tilstander, eller om de
er symptomer pa en underliggende arsak til CFS. Alle diagnos-

tiske kriterier krever at symptomene ikke skal veere forarsaket
av andre medisinske tilstander.

Studier har rapportert sveert varierende tall p& utbredelsen
av CFS, fra sju til 3000 tilfeller per 100000 voksne, men nasjo-
nale helseorganisasjoner har anslatt at mer enn 1 million ame-
rikanere, og omlag en kvart million mennesker i Storbritannia,
har CFS. Av ukjente grunner forekommer CFS oftest hos per-
soner i 40 og 50-drene, oftere hos kvinner enn menn, og til-
standen er mindre utbredt blant barn og unge. Livskvaliteten
hos de som rammes av CFS er "spesielt og unikt nedsatt", og
full tilfriskning fra tilstanden forekommer i bare 5-10% av tilfel-
lene.

KILDE: wikipedia



