DEBATT 1

En ideologisk tilnaerming

Frogydis Lilledalen
psykologspesialist og ufar

En biopsykososial tilneerming til ME fremstar ideologisk snarere enn etisk og
vitenskapelig forankret, skriver Frgydis Lilledalen.

Jeg vil starte med a takke fagutvalget for klinisk helsepsykologi og legene fra Oslo universitetssykehus
(OUS) for innspill til debatten rundt biopsykososial modell (BPSM). For a rydde misforstaelser

av veien: Min kritikk gjaldt den praktiske bruken av BPSM i mote med ME, ikke tilnsermingen pa
generelt grunnlag.

Som fagutvalget papeker, ma tiltak rettes mot bade somatiske plager og psykologiske og sosiale
konsekvenser av ME. Men formuleringen «ulike faktorer er sentrale i forlepet av sykdomsutviklingen»
er vag. Den baner vei for hypoteser om manglende robusthet og maladaptiv atferd. Slike hypoteser
ligger til grunn for behandlingstilnaeerminger som kognitiv atferdsterapi (CBT) og gradert trening
(GET), som er vist a veere til skade for mange ME-syke. (Twisk & Maes, 2009). Siden vi ikke vet
hvorfor over 95 prosent forblir kronisk syke, hvorfor noen har et progredierende forlgp, eller hvorfor
noen blir friske, ma behandlere vaere varsomme med antagelser og attribusjoner.

Energigkonomisering

Fagutvalget skriver: «Nar en person har somatiske plager, pavirker det personen, enten det er i form
av opplevd tiltakslgshet, slitenhet, oppgitthet, tap, engstelse, tilbaketrekning eller andre reaksjoner.»
Sosial tilbaketrekning og slitenhet kan for en del pasientgrupper vaere psykologisk styrt og/eller
opprettholdende faktorer. Men for de fleste ME-syke vil gjentatte forsek pa aktivitet utenfor talegrense
fore til varig symptomforverring. For mange ME-pasienter er unngaelse av aktivitet som forverrer
sykdommen, nedvendige tiltak for a ivareta restfunksjon.

Kronisk sykdom har psykososiale konsekvenser ogsa for ME-syke. For a vere til hjelp for ME-
pasienter mé psykologer forsta og anerkjenne anstrengelsesutlost sykdomsforverring (PEM).

... det vil oke tilliten d anerkjenne somatisk forskning

Psykososiale tiltak for pasienter med og uten PEM vil ha ulikt innhold og ulike mal. Begge
grupper vil trenge validering, bearbeiding av tap og eventuelle traumer. Men der ansvarliggjoring
hos en person med helseangst eller depresjon innebeerer & utfordre grenser, vil det for en ME-
pasient vaere viktig a laere pacing (behandlingsform der malet er & finne den rette balansen mellom
hvile og aktivitet) og energiokonomisering. Jeg er usikker pa hva en henvisning til en studie om
smerteforventning tilforer debatten. Ideen om at ME-sykes multisystemiske symptombilde styres av
forventninger om smerte og utmattelse, assosierer jeg med CBT og GET, som er vist a gjore mange
ME-syke sykere.

Legene fra OUS belyser ME-sykes behov for «a bli trodd». I ar ble det publisert resultat fra en
underspkelse der respondentene var pasienter med alvorlig/sveert alvorlig grad (Sommerfelt et al.,
2023). Sveert alvorlig grad betyr et symptombilde som gjor at du ikke kan sitte eller snakke og er 100
prosent avhengig av hjelp. Studien beskriver et massivt lidelsestrykk for pasienter og parerende. Nér
pasienters storste behov er & bli trodd, handler det om mer enn menneskeliggjoring og anerkjennelse.
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Tro er en forutsetning for lindring, praktisk stette, tilrettelegging, avlastning, stotte og relevant
forskning.

Legene fra OUS stiller sporsmalet: «Sa hvor starter vi, og hvor gar vi nar pasienten har opplevd
moter med helsevesenet som krenkende og vanskelige?» Til dette hoyst relevante sporsmalet har jeg
noen tanker. A anerkjenne ICD-11s klassifisering av ME som en nevrologisk lidelse er en start. Etter
gjennomgang av all forskningslitteratur og dialog med pasientorganisasjoner konkluderer det britiske
helseorganet NICE med at ME er en primeert somatisk lidelse. CBT er altsa ikke kurativt, og gradert
trening og Lightning Process er ikke anbefalt. Et skritt mot fornyet tillit kunne veere at Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME (NKT) implementerte konklusjonene i klinisk praksis, framfor a
motarbeide dem (Helland, 2022). En utfordring jeg skisserte i mitt innlegg, var «selektiv forvaltning
og formidling av forskning». Index of ME/CFS Published Research (The ME Association, 2023) er
en samling av ME-publikasjoner. Her finnes 175 artikler om nevrologi, sentralnervesystemet og
autonom dysfunksjon, 130 immunologiske studier og 102 artikler om ME/CEFS og infeksjoner. Videre
inneholder samlingen flere hundre studier som adresserer biomarkerer, hjertefunksjon, endoteliopati,
mikrobiota, genuttrykk, forskning pa microclots, metabolomikk, ionekanaler, muskulatur, O2-opptak,
psykisk helse, livskvalitet, fenotyper og subgrupper.

OUS og NKT har ansvar for a formidle og forvalte denne forskningen. Nar OUS-legene
skriver om betydningen av «a sette strek» fordi «utredning er en opprettholdende faktor i seg selv»,
refererer de til en studie av Helgeland (Helgeland & Gjone, 2022). Studien er gjort pa barn med
funksjonelle lidelser. Hvis OUS anser ME som en funksjonell lidelse, opererer de i strid med Academy
of Medicine, WHO, NICE og den store majoritet av ME-forskere. Dette er nok et eksempel pa ME-
sykes utfordringer med a bli trodd. Per i dag vet at ME er en somatisk lidelse, psykisk lidelse som
primersykdom, skal utelukkes for diagnosen stilles. Men vi vet ikke hvordan de somatiske funnene
henger sammen, eller hvordan de patologiske avvikene kan kureres. Leger kan derfor ikke «teste alle
for alt».

Deler av dagens retorikk pdforer pasienter negative sosiale markorer

Men det vil gke tilliten & anerkjenne somatisk forskning, veere dpne for det vi ikke forstar,
samt utrede kjent, behandlingsbar komorbiditet som tynnfibernevropati, POTS, endoteliopati og

microclots.
Hap

OUS skriver at de har et ansvar for & formidle hap slik at pasientene ikke sitter pa venteverelset og
venter pa et medikament. Formuleringen vitner om manglende kjennskap til pasientpopulasjonen.
Neer alle ME-syke har vert pa rehabiliteringsopphold og hos psykologer. De fleste ME-syke forsoker
kosttilskudd, fysioterapi, trening, terapi og et utall andre tilneerminger. Gjentatte antydninger om at
ME-syke passivt venter pa en pille, forsterker stigma. A attribuere manglende bedring til et spersmal
om vilje, og a tolke PEM og ME som funksjonelle fenomen, mangler vitenskapelig grunnlag.

Deler av dagens retorikk paferer pasienter negative sosiale markerer, som igjen medferer at
pasienter motes med ekende mistro i tjenester og i samfunnet. Pasienter som ikke har negative
tankemeonstre og opphengt stressrespons, gis likevel stressmestring og kognitiv terapi.

Pasienter som forteller at tiltak gjor dem verre, mister helsehjelp. Flere opplever en diskrepans
mellom behov og tilbud. Pasienter som far tjenester som ikke hjelper, og ikke far hjelp de trenger, far
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redusert mestringsfolelse og selvverd, okt sosialt stigma, og det totale lidelsestrykket forsterkes. Saledes

skaper dagens BPS-tilneerming negative synergier mellom biologiske, psykologiske og sosiale faktorer.
I dag har vi kun ett tilbud tilpasset de sykeste pasientene, der ny forskning anvendes:

Roysumtunet. Her rapporteres det om at 25 prosent opplever bedring. Det er et hoyt tall sammenlignet

med andre tjenester. Roysumtunet skaper hap, og det er et behov for et lignende tilbud i statlig

regi. Gitt den manglende tilliten som vises ME-syke, er det tankevekkende hvor stor innflytelse en

liten gruppe friske fra organisasjonen Recovery Norge har pa utviklingen av behandlingstilbud.

Pavirkningen gar pa bekostning av stemmene til de anslagsvis 20-40 000 ME-syke i Norge, og er en

utfordring jeg haper fagutvalget og OUS tar tak i.

Hjelpekunst

OUS-legene refererer til Kierkegaard nar de skriver at «<Som i all god hjelpekunst ma vi starte

der pasienten befinner seg». Men nér de skriver at «Hvis pasient og familie ikke er tilstrekkelig
motivert for en helhetlig tilnaerming, kan vi heller ikke hjelpe», er det vanskelig a tro at de har fattet
Kierkegaards poeng:

Hjelperen mé forst ydmyke seg under den han vil hjelpe, og gjennom det forsta at det a hjelpe
ikke er a beherske, men & tjene — at det & hjelpe ikke er a veere den mest herskesyke, men den
talmodigste, at det a hjelpe er villighet til inntil videre a finne seg i a ha urett og ikke a forstd, hva den
andre forstar (Kierkegaard, 1994).

Dagens BPS-tilnaerming til ME fremstar ideologisk snarere enn etisk og vitenskapelig forankret.
Mange pasienter sitter igjen med at tjenesten er mer opptatt av «a beherske» enn «a tjene», for a folge
Kierkegaards retorikk.

Psykologene Goolishian og Anderson problematiserer forutinntatte forventninger og holdninger
terapeuter kan ha til pasienter. De fremmer klientsentrert psykologi og «pasienten som ekspert pa seg
selv». En slik inngang betyr ikke at pasienten innehar legens kunnskaper, eller er en bedre psykolog
enn psykologer. Men den legger til grunn en tillit til at pasienter har perspektiver og erfaringer som
skal anerkjennes. I en behandlingssituasjon innebeerer dette at hvis en pasient sier at vedkommende
vil, prover og lengter etter & vere aktiv, men forteller at aktiviteter som er godt for hjerte og sjel,
relasjoner og livskvalitet, gjor dem fysisk sykere — da skal de bli trodd.

Merknad: Artikkelforfatteren er medlem i ME-foreningen, men skriver pd egne vegne.
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