
	 	 	 	 11.	april	2022		
	
	
Til	REK	Midt-Norge	rek-midt@mh.ntnu.no			
og	NEM	post@forskningsetikk.no,	inkl.	sekretariatsleder	Camilla	Bø	Iversen,	
camilla.bo.iversen@forskningsetikk.no		
	
	
ME-foreldrenes	styre	viser	til	behandlingen	av	studie	med	ref.nr.	394844:	«Et	3-dagers	kurs	
for	kronisk	utmattelsessyndrom/myalgisk	encefalopati	(CFS/ME)	hos	voksne:	en	
randomisert,	kontrollert	studie»	av	31.1.2022,	herunder	vår	innsigelse	av	19.2.22	og	deres	
svar	av	8.4.22.*		

ME-foreldrenes	styre	ser	seg	nødt	til	å	klage	på	at	dere	avviste	å	behandle	vår	innsigelse.	
Ettersom	saken	nå	er	videresendt	NEM,	sendes	klagen	også	dit,	og	vi	ber	om	at	NEM	
behandler	vår	innsigelse	når	de	har	saken	oppe	hos	seg.		

ME-foreldrene	ble	registrert	i	Brønnøysundregisteret	26.4.2017,	som	frivillig	
organisasjon/pasientforening.	Her	er	det	registrert	at	”Foreningen	skal	jobbe	for	
opplysning,	kunnskap	og	forståelse	av	sykdommen	ME	hos	barn	og	unge.”	Her	er	også	
styremedlemmene	ført	opp.		
Her	kan	dere	lese	foreningens	vedtekter.	Vi	legger	også	ved	protokoll	fra	siste	årsmøte	
(2021).	Vi	ser	at	det	er	nødvendig	at	vi	snarest	ber	om	å	bli	ført	opp	i	NAFKAMs	register	
over	pasientorganisasjoner	for	å	unngå	denne	type	misforståelser	senere.		

ME-foreldrene	er	i	hovedsak	en	forening	for	foresatte	til	ME-syke	barn	opp	til	25	år.	Våre	
seniormedlemmer	er	i	full	gang	med	å	hjelpe	sine	syke	barn	med	kommunikasjonen	med	
Nav.	Gitt	at	Nav	skal	bidra	med	å	rekruttere	deltakere	til	studien	og	vi	er	pårørende	til	
studieobjektene,	mener	vi	at	prosjektet	i	høyeste	grad	har	«konkret	og	aktuell	betydning»	
for	våre	medlemmer,	og	at	vår	forening	derfor	har	klagerett.		

ME-foreldrenes	visjon	er	at:		
Alle	ME-syke	barn	og	unge	og	deres	pårørende	blir	møtt	med	respekt,	oppdatert	kunnskap	om	
og	innsikt	i	sykdommen	ME	og	dens	følger	for	hverdagsliv,	skole/utdanning,	sosial	utfoldelse	og	
utvikling	fra	barn	til	voksen.		

	

Hilsen	Stine	Aasheim,	styreleder		
	
post@MEforeldrene				
www.meforeldrene.no		
	
	
Kopi:	Norges	ME-forening:	post@me-foreningen.no		
	
*	Vår	korrespondanse	legges	på	våre	nettsider.		


