ANONYMISERT VERSJON
Fra 221 ME-syke og pargrende 03.05.16

Norges forskingsrad
post@forskningsradet.no

Forslag til forskning pa sykdomstilstander med langvarig utmattelse

Vi viser til Forskningsradets gnske om forslag til forskning pa ME og andre sykdommer som gir
langvarig utmattelse. Vi er svaert takknemlige for initiativet og for denne muligheten til 3 gi innspill.
Mange ME-syke og pargrende er imidlertid for syke eller slitne til @ sende innspillene pa forutsatt
mate. Vi har derfor valgt a8 oppsummere en del vanlige kommentarer og innspill pa sosiale medier. Vi
ber om at dette brevet tas med i brukerpanelets arbeid.

Behovet for mer og god forskning er overveldende. Det haster a finne god behandling, men det er lite
sannsynlig at man finner gode felles behandlingstilnaerminger for dagens sammensatte CFS/ME-
pasientgruppe. Det er derfor like viktig a finne arsakene til sykdommen(e). Herunder hgrer a definere
homogene under-pasientgrupper/sykdommer i dagens CFS/ME-diagnosesekk og finne unike
biomarkgrer for de respektive sykdommene. Dette vil rydde vei for effektive behandlingsformer og
forebygge feilbehandling og tvang basert pa behandlernes mer eller mindre udokumenterte
antagelser. Ved forskning pa behandlingsmetoder bgr man ta utgangspunkt i pasientenes egne
erfaringer og prioritere forskning pa behandlingsformer som gir bedring for mange og forverring for
fa. Vi viser til ME-foreningens post « ME-pasientenes opplevelse av ulike behandlingstilbud» av 20.
febr 2016. | tillegg trengs det kartleggings-forskning som undersgker en del av antagelsene,
anbefalingene, tilbudene og pabudene ME-syke ofte mgtes med og konsekvensene av disse.

For ME-relatert forskning er imidlertid HYORDAN nesten like viktig som HVA. All ME-relatert
forskning bgr bidra til kartlegging og klassifisering av denne sterkt sammensatte pasientgruppen. Vi
trenger ikke mer forskning som viser at noe har en svak effekt pa opplevd livskvalitet for et fatall i en
stor og sterkt heterogen pasientgruppe. Forskningen bgr diagnostisere deltagerne etter strenge
kriteriesett som de internasjonale konsensuskriteriene. Hvis gnske om a bruke mindre strenge
kriteriesett bgr man stille krav om bruk av strenge kriteriesett i tillegg, slik at man i ettertid kan se
hvilken virkning behandlingen har hatt pa pasienter diagnostiserte etter ulike kriterier. Videre bgr
man kartlegge sykdomsutviklingen hos deltagerne for a finne ut om sykdomsfase eller -grad har
betydning for behandlingsutbytte. Det samme gjelder pasientens belastning/ hvor ofte de presser
seg ut over egen talegrense. Behandling som hjelper en ME-syk som i snitt holder seg under sin
talegrense og allerede er i bedring kan kanskje forverre helsen hos en ME-syk som stadig presser seg
ut over sin grense og er i forverring? Maleparameterne bgr vaere objektive og lett malbare. Hvis de
omfatter aktivitetsniva ma all aktivitet/ alle belastninger inkluderes, ikke bare en utvalgt
aktivitetstype (en aktivitetstype kan ofte gkes pa bekostning av andre aktiviteter/ belastninger).
Behandlingsresultatene bgr fglges opp over lang tid, minst tre ar etter avsluttet behandling. Det bgr
ogsa innhentes et utvalg blodprgver og annet relevant bio-materiale ut over studiens primaere fokus,
som kan analyseres hvis forskningen gir indikasjoner pa interessante sammenhenger.
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Finne arsakene til sykdommen(e)
Herunder a definere homogene under-pasientgrupper/ sykdommer i dagens CFS/ME-diagnosesekk
og unike biomarkgrer for de respektive sykdomsgruppene.

Forskning pa behandlingsmuligheter som gjor frisk eller friskere, herunder symptombehandling
Riktig utfgrt bgr behandlingsforskning bidra med kunnskap som er viktig for 3 definere
sykdomsgrupper og finne arsakene til disse. Fokus bgr vaere pa somatisk orienterte
behandlingsregimer.

Eksempler: Immunmodulerende terapi, saltvannsinfusjoner, nitroglyserin (lavt blodvolum), Ampligen,
LDN, L-arginin, L-citrollin, utredning/behandling for infeksjoner (etter utenlandske testnormer),
behandling med antibiotika, antivirusmedisiner, utredning/behandling for stoffskiftesykdommer og
jodmangel, utredning/behandling i forbindelse med blodgjennomstremming og blodtrykk.

Respekteres pasient- og brukerrettighetsloven og rettigheter etter andre relevante lover som
barnevernsloven, forvaltningsloven og menneskerettsloven?

Nasjonal veileder for CFS/ME poengterer viktigheten av a lytte til pasienten og tilpasse behandling og
hjelpetiltak. Dette er ogsa rettighetsfestet i flere lover, men hvor tungt veier egentlig pasientens og
pargrendes erfaringer og gnsker i mgtet med hjelpeapparatet? | hvilken grad blir pasient/pargrende
hert, hvilke lovbrudd forekommer og hvor vanlige er disse?

Mange ME-syke opplever at offentlige hjelpere legger egne, udokumenterte oppfatninger til grunn
for behandlings- og hjelpetilbud og at pasientens egne gnsker og erfaringer ikke blir hgrt.
Overraskende mange hjelpere, ogsa leger, viser liten interesse for a sette seg inn i forskning og
anbefalinger som stgtter pasientenes opplevelse av egen sykdom. Resultatet er ofte «overgrep i det
godes navn» mot syke mennesker som har svaert begrenset kapasitet til 3 slass mot hjelpeapparatet.
Eksempler er legers og NAVs krav om trening eller annen behandling som pasienten opplever a vaere
sykdomsdrivende, og skoler og hjelpeapparat som krever skoleoppmgte eller andre aktiviserende
tiltak som gjor ME-syke barn/unge enda sykere. «Behandlingen» patvinges gjennom gkonomiske
sanksjoner fra NAV, i noen tilfeller ogsa under trussel om tvangsinnleggelse pa psykiatrisk sykehus.
Ovenfor barn og unge patvinges «behandling» dels gjennom gkonomiske sanksjoner (nektes
ngdvendige legeattester osv), dels ved trusler om bekymringsmelding til barnevernet. Barnevernet er
en reell trussel for ME-syke barn og unge. Se ME-foreningens brev «Forebygging av feilbehandling og
overgrep mot ME-syke barn ME-syke barn og unge trenger hjelp til 3 sikre sine pasient- og
brukerrettigheter» av september 2015.

Kartlegging av hjelpebehov og nytten av faktisk tildelt hjelp

ME- syke definert etter strenge sykdomskriterier har belastningsintoleranse/ PEM (Post-Exertional
Malaise, eller anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse/symptomforverring). Riktig tilrettelegging og pleie
er derfor en viktig del av behandlingen. For alvorlig og sveaert alvorlig syke pasienter er pleie og
tilrettelegging p.t. den viktigste delen av behandlingen.

Det sentrale er & belyse pasient/brukers og pargrendes opplevelse av hjelpebehov, nytten av tildelt
hjelp og endringsbehov, men det bgr vaere lererikt a stille hjelpeapparatet de samme spgrsmalene
for sa @ sammenstille resultatene. Det er seerlig viktig a avklare om den sykes skjermings- og
tilpasningsgnsker respekteres eller om pasienten patvinges ugnsket stimulering og aktivisering.
Opplever pasienter a bli sykere av tildelte hjelpe- og pleietilbud? Tidsaspektet er ogsa viktig: Hvor
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lang tid og hvor mye krefter gikk med for a fa god og riktig hjelp? Nytten av kommunens standard
hjemmetjeneste-tilbud bgr evalueres sarskilt, siden mye tyder pa at disse er darlig egnet for ME-
syke. Dette forskningsbehovet overlapper i noen grad med punktet om respekt for pasient- og
brukerrettigheter.

Prognoser for ME-syke barn og unge

Hvilke prognoser har ME-syke barn og unge? Hvilke variabler pavirker prognosene (type
sykdomsdebut, sykdomsbilde inklusive grad av belastningsintoleranse/ PEM, diagnosekriterier,
alvorlighetsgrad de fgrste arene, genetikk/familietilfeller og opphopning av andre sykdommer i
slekten osv)? Hvor vanlig er det at barn/ unge er syke i mer enn 5 ar? Mer enn 25 ar? Hvor mange
barn far langvarig alvorlig grad av ME? Kan de som blir friske etter 2-3 ar tilhgre en annen
sykdomskategori (annen undergruppe av CFS/ME) enn de som er syke i lengre tid? Kan man finne
biomarkgrer som forteller noe om sannsynlig prognose?

Mange overgrep mot barn/ unge begrunnes med en udokumentert forventning om at de skal bli
friske i Igpet av 3-5 ar. Denne forventningen er et problem ogsa i forhold til helseforsikringer, hvor
forsikringsselskapene ofte nekter utbetalinger eller gir erstatning ut fra sveert lav VMI (varig
medisinsk invaliditet) ut fra en udokumentert antagelse om snarlig tilfriskning. Les mer om
problemstillingen i posten «Prognoser for ME-syke barn og unge» pa ME-foreldrenes blogg.

Hvordan er hverdagen for barn og unge som har ME etter strenge diagnosekriterier og
belastningsintoleranse/ PEM?

I hvilken grad far barna gnsket og/eller ngdvendig pleie, oppfalging og behandling? Blir de hgrt,
forstatt og respektert av pargrende, leger og andre hjelpere? Hvilke utfordringer finnes, hvilke
endringer er viktige? Bgr omfatte bade tiden mens barnet/ ungdommen er under utredning og etter
at diagnosen er satt.

Nytten av gradert aktivitetstilpasning for ME-syke barn og unge

Gradert aktivitetstilpasning — eller oftere en form for styrt aktivitetsopptrapping — gjennomfgres i
stadig st@rre skala over hele landet, uten at det er dokumentert at det hjelper. Mange familier
opplever det tvert imot som en tilleggsbelastning, se «Hgringssvar til utkast Rundskriv «Pasienter
med CFS/ME: Utredning, diagnostikk, behandling, rehabilitering, pleie og omsorg»» fra 27 medre til
ME-syke barn av 31.12.2012. Dette er i tilfellet en svaert tvilsom bruk av knappe offentlige ressurser.
Hvor mange opplever behandlingstilnaermingen som nyttig og hvilken pasientgruppe hjelper den for?

Nytten av tverrfaglig oppfelging fra mange hjelpere

Mange sykehus oppretter na rehabiliteringstilbud for CFS/ME-syke med faste pasientforlgp som
trekker inn mange faggrupper. Hvordan fungerer egentlig dette for ME-pasienter med
belastningsintoleranse/PEM, som ofte finner det krevende a forholde seg til mange hjelpere? Brukes
det na stadig mer penger pa a gjgre stadig flere pasienter enda sykere? Hvilke tilpasninger bgr
eventuelt gjgres for hvilke grupper av ME-syke?

Prioritering av type aktivitet for skolebarn med ME etter strenge diagnosekriterier og
belastningsintoleranse/ PEM)

Mange hjelpere refererer til skoleplikten og krever at ME-syke barn og unge prioriterer laering
fremfor sosiale aktiviteter. Er dette riktig for barn og unge i utvikling? Den syke og pargrende
opplever ofte laeringsutbyttet i skolefag som lite og frustreres over tapt sosial laering og redusert
livskvalitet. De mener at skolefag kan tas igjen senere, men det kan ikke samvaer med jevnaldrende i
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oppveksten. Hvordan er det riktig a prioritere? Og hvordan pavirker ulike grader av ME-sykdommen
leeringsmuligheter og -utbytte?

Aktivitetsavpasning

Hvor nyttig er dette for ulike pasientgrupper og sykdomsfaser? Hvordan bgr det best gjennomfgres?
Har ME-pasientene vanligvis for hgyt eller for lavt aktivitetsniva? (Mange hjelpere forutsetter at ME-
syke har for lavt aktivitetsniva og ma motiveres, mens et stort antall pasienter opplever at de ikke
klarer a holde aktivitetsnivaet lavt nok til 8 komme i bedring). Betyr det noe hvor i sykdomsforlgpet
man starter med aktivitetsavpasning? Gir tidlig aktivitetsreduksjon til et niva hvor man unngar
«krasj» bedre prognoser for bedring? Ref artikkel av A. Melvin Ramsay «Et mystisk syndrom med
tragiske ettervirkninger». Vil for eksempel tre ukers total hvile etter overstatt kyssesyke (eller annen
relevant infeksjonssykdom) gi feerre tilfeller av ME i etterkant?

Hvordan rammer ME i forhold til tap av utdanning, arbeidsliv, sosiale aktiviteter og sa videre?
Tidsaspektet er viktig her: Hvordan endres dette over tid?

Kartlegging av livskvalitet, tildelt hjelp og faktisk hjelpebehov for ME-sykes pargrende

Sarlig mgdre til ME-syke finner det ofte vanskelig a beholde tilknytning til arbeidslivet, og
krysspresset de star i gar i mange tilfeller ut over pargrendes egen helse. Dette kan igjen gi en sveert
vanskelig gkonomisk situasjon. Hvor store er problemene, og hva er konsekvensene? Hvilken hjelp
pleier a veere tilgjengelig? Hvordan kan pargrende gis tilstrekkelig hjelp og avlastning uten at det gar
ut over den syke, som oftest trenger ro og faerrest mulig godt kjente hjelpere som de stoler pa?

Diagnostisering og oppfglging

Hvem setter ME-diagnosen? Hvordan gjgres dette? Hvilke diagnoser brukes og hvilke
forklaringsmodeller for sykdommen legges til grunn? Reflekterer de valgte diagnosekodene
forskjeller hos pasientene, eller avhenger det mest av legens prefererte forklaringsmodell? Hvilke
kriteriesett for ME brukes? Hvor god kunnskap om ME har diagnostiserende leger og hvor henter de
kunnskapen fra? I hvilken grad brukes Nasjonal veileder for CFS/ME (fulltekstversjonen)?

Hvem fglger opp pasienten etter at diagnose er satt og hvor godt fungerer oppfglgingen? Er
pasientene forngyd med oppfelgingen og konsekvensene av den? Hvilke forklaringsmodeller for
sykdommen legges til grunn og hvor henter hjelperne kunnskapen fra? | hvilken grad brukes Nasjonal
veileder for CFS/ME (fulltekstversjonen)? Hvilket kunnskapsniva i forhold til ME har de ulike
hjelperne? Har oppfglgende lege nok kunnskap om ME og nok gjennomslagskraft i forhold til andre
hjelpere og NAV? Hvilke endringer er det eventuelt behov for og hvorfor?

Medienes omtale av ME

Analyse av medienes omtale av ME i og i hvilken grad dette kan knyttes opp til ukunnskap blant
helsearbeidere og andre hjelpere. Kartlegge en eventuell tilleggsbelastning som unyanserte
medieoppslag matte medfgre for ME-rammede og pargrende.

Dette er en alvorlig syk pasientgruppe som ikke har effektive behandlingsalternativer og som ofte
patvinges behandlingsregimer som oppleves a vaere sykdomsdrivende. Sykdommens alvor blir ofte
ikke forstatt, pasientene blir ikke hgrt av hjelpeapparatet og pasientrettigheter respekteres ikke.
Vare forslag til forskningstema er alle viktige for a bedre situasjonen.

Side 4 av 5


http://me-foreningen.com/meforeningen/innhold/div/2012/10/melvinramsay.pdf
http://me-foreningen.com/meforeningen/innhold/div/2012/10/melvinramsay.pdf

Det er selvsagt mange flere spgrsmal som bgr belyses. Vi antar at det vil komme inn mange andre
gode forslag. Vi haper imidlertid at man ikke bruker mer forskningsmidler pa behandlingsmetoder
med psykisk eller psykosomatisk vinkling. Slike tilnaerminger er det brukt mye penger pa allerede, og
nytten viser seg gjiennomgaende a veere liten selv ved bruk av vide diagnhosekriterier.

Bade helsetjenesten og @vrig stgtteapparat star ovenfor store og ressurskrevende behandlings- og
hjelpebehov. Det er derfor sveert viktig at ressursene brukes riktig, og at man i hvert fall unngar a
gjore folk sykere. De fleste som arbeider i helsetjenesten og andre hjelpe- og omsorgsyrker har
dessuten et oppriktig gnske om a vaere til hjelp og nytte. Det vil bety mye for dem a kunne tilby
behandling og pleie som i stgrre grad hjelper pasientene.

Vi er ME-syke og/ eller pargrende til ME-syke.

Vi ber om at bade Norges ME-forening og MENIN blir representert i brukerpanelet som skal jobbe
med innspillene Forskningsradet nd har innhentet.

Siden vi oppgir vare navn og private e-postadresser vedlegger vi en anonymisert utgave av dette
brevet. Vi ber om at den anonymiserte utgaven brukes ved eventuell publisering eller annen deling
av brevet.

Med vennlig hilsen

(Tabell med navn og epostadresse til alle 221 syke/ pargrende som har signert brevet)
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