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Lever med senge-
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A vaere mor til to barn med ME, er bide ensomt og krevende. Men det er ikke dét som er
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KREVENDE OG ENSOMT: Gro Mesna Andersen er mor til to barn som har ME.

DA LIVET BL

A vaere mor til to barn med
ME er bade krevende og
ensomt. Men det er ikke dét
som er det aller vanskeligste.

istorien om hvordan livet endret
seg starter for fire ar siden, og Gro
Mesna Andersen vet ikke hvor
lenge det vil vare. Hun er mor til
to barn som har ME, den «mystiske» syk-
dommen mange mener noe om, men som
man ikke kjenner arsaken til.
Det finnes heller ingen effektiv behand-
ling for ME.
- Vi venter pa forskningen. Dremmen er
en effektiv behandling som virker, sier Gro.

Imens er livet satt pa vent, og hverdagen
med fotball, alpint, tennis og korps har
gradvis blitt byttet ut med to sengeliggende
barn. Det er stille og roligi huset. De méa
hvile farst, hvile etterpa. Hakon (15) og
Karen (12) er periodevis sengeliggende og
pleietrengende. De blir syke av den minste

anstrengelse og ikke i form til 4 g& pa skolen.

- Hva skjedde egentlig?

Det var vinteren i 2010. Karen var i flere
perioder syk med feber og influensalignen-
de symptomer. Gradvis fikk Gro og pappa,
Inge, mistanke om at det var noe mer. Etter
hvert ble hun sengeliggende og hadde mye
smerter i bade hode, mage ogledd. To ar
tok det for Karen fikk diagnosen MEi2012,
etter en lang prosess med utredning, leger
og sykeperioder.

Du ma bremse bar-
net ditt.

GRO MESNA ANDERSEN
Mor til to ME-syke barn

ATT PA

Og midt oppi Karens utredning fikk ogsa
Hakon de farste symptomene i 2011. Siden
den gang har ogsa han veert syk og mye
sengeliggende.

- Er ME arvelig?

- Man vet ikke sikkert, men mange tror
det handler om en genetisk sarbarhet.

De siste fire drene har veert vanskelig for
hele familien. Men noe av det toffeste som
foreldre er & vaere vitne til alt barna gar glipp
av. At de gér glipp av nesten alt.

- Det er kjempeteft. Barna gér ikke pa
skole, og hverdagslige ting som 4 ha en venn
pabesgk ma begrenses. Hvis ikke blir de
kjempedarlige. Det er ikke alltid sé lett &
sette de grensene, for barnet ditt vil jo s&
gjerne. Duma bremse barnet ditt.

- ME er jo en «omstridt» sykdom. Merker




JENT

dere det, i form av fordommer eller manglen-
de forstaelse fra folk?

- Ja, det er nok en ganske stigmatiserende
sykdom, som mange mener og tror mye om.
Vi merket spesielt under perioden med
utredning at helsevesenet generelt mangler
kompetanse pa ME.

I dag gar begge barna til en barnelege i
Oslo som fglger opp flere ME-pasienter.

- Mange tror det bare handler om det
psykiske, som skolevegring eller depresjon.
Men dét hadde faktisk veert enklere. Da
hadde man hvai det minste visst hva det
er, og at det finnes en behandling. Slik er
det ikke med ME.

I dag er begge barna fritatt fra den ordinzere
undervisningsplikten, og har noen timer i
uka med gruppe- og hjemmeundervisning

Noen blir bedre,
mens andre kan
vaere syke resten av
livet. Vi vet ikke.

GRO MESNA ANDERSEN
Mor til to ME-syke barn

FAKTAOMME

) Hva er ME?

D Myalgisk encefalopati er en nevrologisk sykdom med
mange symptomer. Hovedkjennetegnene er rask
trettbarhet i muskulatur og sentralnervesystemet etter
minimal fysisk og psykisk anstrengelse, samt unormal,
lang restitusjonstid for gjenvinning av muskelstyrke og
intellektuell kapasitet.

D Symptomer kan vzere influensalignende folelse, sar
hals, gmme lymfeknuter, hodepine, synsforstyrrelser,
leddsmerter, mage- /tarmforstyrrelser, overfaglsomhet for
sanseinntrykk som lyd, lys, lukt m.m.

D Sykdommen rammer svaert ulikt, fra mildt (minst
50 prosent redusert aktivitetsniva) til svaert alvorlig
(sengeliggende og pleietrengende). Ogsa varighet
varierer sterkt.

) Hva er arsaken til ME?

D Per dags dato vet man ikke arsaken til ME, men det
hersker ulike teorier. En av disse teoriene sier at ME kan
ha sammenheng med svakheter i immunsystemet.

) Hvem rammes av ME?

D Kvinner rammes oftere enn menn, uten at arsaken er klar.
Forelopig er det uklart hvilke gener som disponerer for
ME, men dette forskes det pa na. Ingen vet hvor mange
som har sykdommen i Norge. Et anslag er mellom 10.000
0g 20.000

) Hvordan behandles ME?

D Det finnes i dag ingen behandling som dokumentert kan
kurere ME.

D Pasientundersgkelser viser at de viktigste
mestringsteknikkene man kan bruke er
energigkonomisering og aktivitetsavpasning.

D Denne hgsten starter en starre studie av kreftmedisinen
Rituximab pa ME-pasienter i regi av Haukeland

Universitetssykehus. Ferst nar studien er gjennomfart,
vil behandlingen eventuelt kunne innga i helsevesenets

tilbud.
) ME-foreningen

D Norges ME-forening har medlemmer over hele landet
og er organisert i 13 fylkeslag. | tillegg til en bemannet

administrasjon, er det en rekke frivillige.

D Foreningen jobber for ME-saken og kjemper for mer
forskning pa omradet, bedre opplaering av helsepersonell,
okt forstaelse for ME, bedre tilbud innen utredning av
ME, bedre tilbud innen pleie og omsorg av ME-syke og

bedre rettigheter for ME-syke.

Kilder: ME-foreningen og Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME,

Helsedirektoratet, Haukeland US.

istedenfor.

- Var det vanskelig d innse at barna ikke
kunne ga pa skolen?

- Egentlig ikke, for det gikk sa gradvis.
For nar du vet hvor darlig barnet ditt blir av
a ga pa skolen, ser du at det er riktig. Du
sender ikke ungen din pa skolen nér det er
sykt. Men det er klart at noen ikke har
forstéelse for hva som er galt, og ser bare
det at foreldrene ikke sender barnet sitt pa
skolen.

A vaere foreldre til et barn med ME kan
0gsa vaere ensomt. Gro jobber i dag redu-
sert og mottar pleiepenger for 4 kunne
vere hjemme med barna.

- Jeg har gitt avkall pd mye, og det foles
litt som om livet er satt pa vent.

Med hjelp fra familie ma de sarge for at

det alltid er noen hjemme. Men pleiepen-
ger er kun en tidsbegrenset stgnad fra NAV
som det ma sgkes om jevnlig. Bekymringen
for om de far innvilget pleiepenger de neste
manedene er der alltid.

- Uten pleiepenger ma jeg ta ulgnnet per-
misjon fra jobb. A la dem veere hjemme ale-
ne er ikke et alternativ.

Hun mener dette er ett av mange eksem-
pler pa at de som har ME ofte faller utenfor.
At det er en spesiell sykdom. At det man-
gler en ytelse som gjgr det mulig a pleie bar-
net sitt, og samtidig ha gkonomisk trygghet
over lengre tid enn noen maneder om gan-
gen. Fremtiden er usikker nok som den er.

- Noen blir bedre, mens andre kan vare
syke resten av livet. Vi vet ikke.

FORTSETTELSE NESTE SIDE
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~ a group of people, each a unique

- masterpiece, sharing unconditional
love, hugs and support, one of life’s
greatest blessings, cherish always

OFTE | KONTAKT MED PARGRENDE: Generalsekretar i ME-foreningen, Gry Finnstad Molland er godt forneyd med Kongsberg kommunes oppfelging av barn og unge med

ME-diagnosen.

- 1 KONGSBERG FAR DE DET TIL

Hun er nesten daglig i kontakt
med ME-pasienter og parg-
rende. Hun mener Kongsberg
kommune skiller seg klart ut.

un er generalsekretaer i ME-foren-

ingen, og nesten daglig i kontakt

med parerende over hele landet.

Gry Finnstad Molland fra Kongs-
berg mener det er spesielt én ting som gar
igjen hos parerende og ME-pasienter.

- Den starste utfordringen er & ikke bli
tatt pd alvor, de blir ikke trodd, bade blant
skole, helsepersonell, familie og venner,
sier Molland.

I forhold til barn og unge er Mollands inn-
trykk at Kongsberg skiller seg positivt ut.

- Béade skole, barnehager, barnevern og
PPT i Kongsberg kommune ser ut til 4 veere
gode pé bade oppfelging og tilrettelegging
for barn og ungdom som har ME. Kommu-
nen har skjgnt noe mange andre kommu-
ner ikke har skjent.

- Oghvaer det?

- At ME er en fysisk sykdom, og at tid og
energigkonomisering er to viktige ngkler.

Itillegg har Molland inntrykk av at de lyt-
ter til de pargrende og de syke.

Mange av dem hun er i kontakt med fortel-
ler om ulike utfordringer i helsevesen og
kommunen. For sykdommen, som ikke en-
kelt kan avdekkes med en blodpreve, kan
utredningen ofte bli lang og kronglete.

- «Du kan umulig vaere sd
syk», tenker folk. Men de ser ikke hvordan
personen faller sammen etter & ha mobili-
sert alle sine krefter, sier Molland.

Hun mener for darlig kompetanse og for-
stdelse for sykdommen, bade i helsevese-
net og i de ulike etatene i kommunen, kan
gjore det vanskeligere for pasienten og pa-
rgrende.

En av etatene Molland roser, er PPT
Kongsberg og Numedal, som i dag felger
opp rundt ti barn og unge med diagnosen
ME, og som alle har alle ulike grader av fri-
tak fra den obligatoriske undervisnings-
plikten.

- PPT far ros for oppfelging og tilretteleg-
ging for disse barna. Hva gjor dere?

- Vi viser respekt for familiens situasjon,
og meter dem der de er. Spesielt i saker
med ME er hele familien i en veldig sarbar
situasjon, sier daglig leder i PPT-OT, As-
bjern Langés.

PPT sin rolle er & tilrettelegge undervis-
ningen og veilede skolen, eleven og forel-
drene.

- Spesielt i den tidlige fasen der ingen vet

Kongsberg kom-
mune har skjont
noe mange andre
kommuner ikke

har skjont.

GRY FINNSTAD MOLLAND
Generalsekretaer
ME-foreningen

LIVET ENDRET: Gro Mesna Andersen er mor
til to MS-syke barn og forteller sin historie pa
side14 og15.

hva dette er og barnet ikke kommer pa sko-
len, er det viktig at vi kommer raskt pa ba-
nen, og far til et godt samarbeid med andre
etater, sier PPT-radgiver, Lars Husby.

- Opplever dere at ME er en diagnose
mange offentlige etater synes er vanskelig
a forholde seg til?

- Diskusjonen om diagnosen hgrer hjem-
me i helsevesenet. Vart fokus er skole og
oppleering, og formidle at det er mange vei-
er og ordninger pa veien mot for eksempel
en studiekompetanse. Selv om det gar i
sveert sma skritt, sier Langas.

JENNY ULSTEIN (TEKST OG FOTO)
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