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Heringssvar til Helsedirektoratets utkast til nasjonal faglig retningslinje for langvarig
utmattelse, inkl. ME/CFS

Helsedirektoratet har bestemt tittelen pa retningslinjen etter det som var Helse- og
omsorgsdepartementets oppdrag om «pasientforlgp» i 2018."

«Helsedirektoratet gis i oppdrag a utarbeide pakkeforlap hjem (for kreftpasienter),
pakkeforlgp eller annet normerende budskap/produkt innen CFS/ME og utbredte
muskelsmerter og sammensatte, uavklarte tilstander preget av funksjonssvikt av flere
arsaker, med seerlig fokus péa rehabilitering. ».2

Dette er det samme som «Medisinsk uforklarte plager og symptomer», MUPS.

MUPS er et samlebegrep for tilstander der arsakene ofte er sammensatte. Behandling
inkluderer en kombinasjon av biologiske, psykologiske og sosiale faktorer.

ME ikke er MUPS. ME har hatt en egen diagnosekode under nevrologi i WHO sitt

diagnosekodesystem siden 1969. Tidligere stipendiat ved Avdeling for sykepleievitenskap,
Institutt for helse og samfunn, Universitetet i Oslo og medlem av Helsedirektoratets fagrad
for CFS/ME Eva Stormorkens utredning om dette ble overlevert Helsedirektoratet i 2008.3

Diagnosene som omfattes av retningslinjen inkluderer myalgisk encefalomyelitt (ME),
kronisk utmattelsessyndrom (CFS), langvarig covid og langvarig utmattelse av uklar arsak.

Helsedirektoratet skriver om retningslinjen at utmattelse ses i et «biopsykososialt
perspektiv», og at «Retningslinjen skiller i utgangspunktet ikke mellom anbefalinger for
pasienter med langvarig utmattelse og pasienter med ME/CFS.».*

Pa samme mate som Multippel Sklerose og Parkinsons i sin tid ble feildiagnostisert som
psykologiske eller psykosomatiske tilstander, har Helsedirektoratet na tatt et valg i samme
retning med psykologisering av ME.

Den biopsykososiale tiineermingen er en modell. Begrepet hares tilforlatelig ut, men i praksis
er bio-delen borte.®

Det «biopsykososiale perspektivet» er det samme perspektivet som Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME har.



Kompetansetjenesten for CFS/ME

Kompetansetjenesten for CFS/ME har — siden 2012 - hatt som oppgave a «bygge opp og
spre kompetanse om CSF/ME til helsetjenesten, andre tjenesteytere og brukere, samt
overvake og formidle behandlingsresultater i tillegg til & bidra i forskning og etablering av
forskernettverk. Tjenesten skal bidra til & gke kvaliteten pa utredning, diagnostisering og
behandling av pasienter med CFS/ME, og bidra til at det etableres gode pasientforlgp i alle
helseregioner. Det skal seerlig legges vekt pa tjenesteutvikling til barn og unge og personer
som er hardest rammet av sykdommen.».%

Helsedirektoratets evaluering i 2018 fant at «Det er ikke fremlagt dokumentasjon som viser
effekt av tjenestens virksomhet — at kvaliteten pa utredning og behandling av pasienter med
CFS/ME har blitt bedre og at kompetansen pa dette omradet er gjort mer tilgjengelig i
helsetjenesten nasjonalt. Tjenesten har ikke etablert et system for & male effekt av
tjenestens virksomhet.».”

Registerdata viser at med Kompetansetjenestens perspektiv og tiinaerming er det knapt noen
ME-pasienter som blir bra. Fafo og Sintefs registerstudie viser at mindre enn 1 prosent av
pasienter med G93.3 diagnosen blir friske nok til & komme tilbake i fullt arbeid.®

Fafo har ogsa avdekket at ME-syke brytes ned av systemet: «De ME-sykes mgte med
system og samfunn kan beskrives som symbolsk vold.»®1°

Fafo-forsker Anne Kielland skriver bl.a. om ME-sykes mgter med tjenestene og mener at
man «ma tarre a8 snakke om de lidelsene den symbolske volden tidvis sadistiske systemer
frembringer, og konsekvensene dette har for reproduksjonen av marginaliserte gruppers
marginalisering.»."!

Helsedirektoratets retningslinje — slik den foreligger - vil viderefare disse systemene.

Det er bred enighet om at Kompetansetjenesten har gjort mer skade enn gavn. | 2019 krevde
7265 pasienter, pargrende og helsepersonell at Kompetansetjenesten far en ny ledelse med
en biomedisinsk tilneerming til ME."? Under innspill til statsbudsjettet; hgring i Helse- og
omsorgskomiteen i 2024 sier ME-foreningen at Kompetansetjenesten ma legges ned.™
Under en hering i Helsekomiteen sier foreningen at etter 12 ar har de gitt opp & samarbeide
med Kompetansetjenesten.'

Tidligere generalsekretaer i ME-foreningen Olav Osland skriver: « ... det er pa tide a legge
ned Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME. Tjenesten gjgr mer skade enn nytte giennom
a spre utdatert og feil informasjon om ME. Den har aldri veert villig til & lytte til pasientenes
stemme. Nar ME-foreningen har gjort det som skulle veert NKTs jobb, nemlig & kartlegge
forholdene for ME-syke'®, har tjenesten gjort sitt beste for & undergrave troverdigheten til de
dataene vi har samlet inn.».®

Kompetansetjenestens biopsykososiale tilnaerming har vaert mislykket. Psykologiske
behandlingsmetoder som kognitiv adferdsterapi og gradert aktivitet/treningsbehandling som
Kompetansetjenesten anbefaler har ikke positiv effekt ved ME.

Tilneermingen er i strid med andre lands helsemyndigheter som — uavhengig av hverandre,
har konkludert at ME er en kronisk, multisystemisk sykdom: USA (2014), USA (2015), USA
(2016), Nederland (2018), Canada (2019) Belgia (2020), Storbritannia (NICE) (2021), USA
(2023),Tyskland (2023) og New Zealand (2025).

Retningslinjen danner ogsa grunnlag for Kompetansetjenestens framtidige organisering."”



Flertallet i Helsedirektoratets eksterne arbeidsgruppe for utarbeidelse av retningslinjen har
en psykosomatisk tilnaerming til ME. Av 21 medlemmer er det anslagsvis kun én lege og tre
brukerrepresentanter som har en biomedisinsk tilnaerming til ME. Leder for
Kompetansetjenesten, Ingrid B. Helland har veert medlem i arbeidsgruppen og har i tillegg
hatt egne mater med Helsedirektoratet.

Kompetansetjenesten har med andre ord veert med pa danne grunnlaget for sin egen
framtidige organisering. Med denne retningslinjen er det stor sannsynlighet for at
Kompetansetjenesten far fortsette.

Vaer klar over at

ME-pasienter som ligger i market har nok med a overleve. De trenger hjelp til & fa dekket
basale behov, f.eks. a fa tilfart naering, tale at noen i kort tid bistar med bleieskift og stell, og
a holde ut smerter og kroppslige symptomer. Dette, og praktisk hjelp til pargrende er
vanskelig a fa fordi deler av hjelpeapparatet har en psykosomatisk tilnaerming og er av den
oppfatning at psykologisk behandling kan kurere sykdommen.

En dansk undersgkelse i 2015 viser at ME-syke har lavest livskvalitet sammenlignet med
20 andre pasientgrupper og befolkningen for gvrig. En britisk undersakelse'® antyder at
selvmordsraten er 7 ganger hgyere hos ME-pasienter enn i den gvrige befolkningen.

Det finnes ingen kurativ behandling for ME og pasientene far svaert lite hjelp og statte.?’ NAV
skader fremdeles de fleste med ME?".

Samtidig som forskere med et «biopsykososialt perspektiv» far bevilget 25 millioner?? til &
forske pa «mental omprogrammering» ma pasientene selv finansiere?® den medisinske
forskningen ved Haukeland.

Svakt kunnskapsgrunnlag

Den gjeldende veilederen for pasienter med CFS/ME; utredning, diagnostikk, behandling,
pleie og omsorg fra 2014 har 107 referanser. Utkastet til denne retningslinjen har 16, hvorav
en referanse gar til tradisjonell kinesisk medisin. Retningslinjen for hjerte- og karsykdommer
har 234 referanser?*, den for diabetes har 503%.

| arbeidet med de britiske retningslinjene for ME/CFS? identifiserte NICE 11.278 studier i sitt
litteratursgk, hvorav 639 referanser ble inkludert.

Helsedirektoratet unngar a henvise til NICEs retningslinje for ME/CFS og refererer i stedet til
en omdiskutert dansk rapport.?’

Folkehelseinstituttets litteratursgk refererer til 386 studier — mange av sveert lav kvalitet.?

Litteratursaket ble avsluttet i august 2024. En studie pa gradert treningsbehandling fra mars
2024 er likevel ikke inkludert.?°

Studiet er gjennomfert av bl.a. Esther Crawley,*® en av de mest kjente tilhengerne av gradert
treningsbehandling ved ME. Resultatet er negativt. Forskerne fant ingen evidens for at
gradert treningsbehandling er mer effektivt enn aktivitetsavpassing.

Hadde FHI strukket tidslinjen arlite lengre, kunne de ogsa fatt med Crawleys FITNET-UK-
studie. Den startet i 20163! og var planlagt publisert i april 2023. Det er et omfattende studie
som det var knyttet store forventninger til. Resultatene ble publisert i oktober 2024 .32

Det var ogsa negativt. Forskerne fant ingen evidens for at kognitiv adferdsterapi er mer
kostnadseffektivt enn aktivitetsavpassing ved ME.



Den norske SIPCOV-studien®? er referert til tre ganger i hgringsutkastet. Studien er forankret
i en hypotese om at symptomene ved Long Covid er knyttet til symptomangst og
bekymringer. Intervensjonen bestod av en kombinasjon av terapi og fysisk trening/aktivitet.
Studien har lav kvalitet men er av verdi for Lightning Process-instrukter Live Landmark.34

Resultatene av spgrreskjema-undersgkelsen SF-36 skulle veert presentert i en Y-akse som
gar fra 0-100. | SIPCOV-studien er grafene som viser resultatet presentert i en graf der Y-
aksen er avkortet og som gar fra 55-90. Resultatene fremstilles dermed som dramatisk mye
bedre enn realiteten.®

SIPCOV-studien hadde negative resultater. Grensen for klinisk betydningsfull endring for
resultatene av spgrreskjemaet SF-36 er 10 poeng i henhold til forskerne selv. Studien fikk
9.3 poeng i forskjell mellom gruppene. Det vil si at resultatet er under forskernes egen
grense for klinisk betydningsfull endring. Likevel presenteres resultatet som positivt.

Feilen er papekt, bade i kommentarer under selve artikkelen og i Forskning.no.%¢

SIPCOVs farsteforfatter, Tom Farmen Nerli satt ogsa i Helsedirektoratets arbeidsgruppe for
utarbeidelse av retningslinjen. Han har tatt dissens pa utkastet og begrunner det med at det
indirekte oppfordres til unngaelsesatferd og «tar bort hapet om bedring».¥’

Direktoratet har valgt & viderefare Canadakriteriene® som anbefalte diagnosekriterier ved
ME. Dette er anerkjent kriterier der anstrengelsesutlgst sykdomsforverring, Post Exertional
Malaise (PEM)*® anses som kardinalsymptomet ved ME. Psykiske lidelser som arsak til
symptomene skal veere utelukket fgr diagnosen kan stilles.

Uvisst hvorfor, finner direktoratet det likevel nadvendig & lgfte fram og referere til en artikkel
av forskere med en psykosomatisk tilnaerming til ME og som underkjenner bade
Canadakriteriene og PEM.*°

Direktoratet har lagt avgjgrende vekt pa en anekdotisk historie*' fra Lightning Process-

organisasjonen Recovery Norge.*? Artikkelens resultatdel omhandler en enkelt persons
erfaring med Lightning Process. ME-foreningens brukerundersgkelser er ikke inkludert i
kunnskapsgrunnlaget - selv om det ble lovet av Helsedirektoratet i mai 2025.4344

Av alle de 12.385 ME-studiene som er publisert er det altsa dette direktoratet velger a basere
sine anbefalinger pa. Det er ikke akseptabelt.

Det som mangler

Utkastet mangler en beskrivelse av sykdommen ME. Det vil veere vanskelig for fastleger og
andre a orientere seg om ME ved hjelp av denne retningslinjen.

Det mangler ogsa en beskrivelse av PEM og at PEM kan males objektivt ved 2-dagers
sykkeltest; CPET.*

Det mangler klare anbefalinger om & ikke ga ut over télegrensen for a hindre
sykdomsforverring.

Det medisinske perspektivet er ogsa utelatt.
De sykeste

Helsedirektoratet har mottatt bekymringer om arbeidsgruppens manglende erfaringer med de
aller sykeste ME-pasientene. Direktoratet har «forsikret at perspektivet til de alvorlig syke
pasientene er ivaretatt.»*° | utkastet er de alvorlig syke pasientene knapt nevnt.



| 2014 la Helsedirektoratet dagens veileder ut pa ny hgring etter at Lightning Process-
instrukter Live Landmark hadde kritisert*’ pleieradene for de alvorligst syke som ligger i
dagens veileder.*® Radene*®, som punktvis far frem alvoret og hvordan man i praksis kan ta
hensyn til skjerming, er na borte.

Dette er grunnleggende og viktig informasjon for de som skal bruke retningslinjen — slik at de
kan forstd ME og hva som skiller sykdommen fra andre tilstander.

Reell medvirkning

Vi pasienter ble ikke hgrt da den gjeldende veilederen ble utarbeidet i 2013.%° Vi har ikke hatt
reell brukermedvirkning i tiden etter.>’ ME-syke har bedt om en egen retningslinje i 15 ar.
Helsedirektoratet, som er godt informert om hvordan ME-syke blir behandlet, har likevel valgt
a blande sammen ME med «utmattelse».

Brukermedvirkningen har ikke veert reell i denne prosessen heller.

Alle tre pasientforeningene som har deltatt i utarbeidelsen av retningslinjen har tatt dissens;
Norges ME-forening®, ME-foreldrene® og Covid-foreningen®*.

Med denne retningslinjen star ME-syke i fare for a fortsatt bli behandlet med metoder som
kan veere skadelige.

Det finnes 43 retningslinjer for kreft.>® Det er ingenting som har hindret Helsedirektoratet i &
lage en egen retningslinje kun for ME, G93.3.56

Foreningen ME-foreldrene har vedtatt & kreve en egen retningslinje kun for ME.*” Norges
ME-forening stgtter kravet om en egen retningslinje kun for ME.%®

Et opprop® med mer enn 3000 underskrifter viser at pasientgruppen er samstemte i kravet
om en egen retningslinje kun for ME G93.3; en egen retningslinje som inkluderer medisinsk
kunnskap, internasjonal erfaring og reell brukermedvirkning.

Jeg aksepterer ikke at retningslinjen blander sammen ME med andre tilstander. Det er ikke
hensiktsmessig og vil fgre til fortsatt feil og skadelig behandling.

Jeg krever en egen retningslinje kun for ME, G93.3.
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