Utfordringsbildet — ME-foreldrenes innspill 1. april 2025

I mote med barn og unge med ME er det mange som gjor sitt beste, men systemet er rigget slik at hjelpen
ofte blir feil. Vi vil si noe om hvorfor.

I stedet for & styrke forstaelsen av ME som en egen alvorlig sykdom, har den nasjonale
kompetansetjenesten i mange ar lagt alt inn under en bred kategori- langvarig utmattelse.

Det hgres samlende ut- men i praksis har den visket ut ME som en selvstendig diagnose med helt andre
behov. De ser ikke hver enkelt pasient godt nok. I flere anledninger er det s ille at pasientene blir pafort
TRAUMER i mgte med dem.

At barn som kommer pa sykehuset far hore at alle prover er helt fine, ingen ting er feil med deg, og heller
ikke fa noen diagnose, gjor barna usikre pa sin egen tilstand. Noe som fort kan oppleves som traumatisk
sarlig for barn som kjenner bl.a pa denne spesielle slitenheten. Vi har selv opplevd & ikke fa diagnose pa
Rikshospitalet, men matte kjore landet pa tvers for endelig bli sett og hert. Dette er en erfaring vi dessverre
deler med mange.

Dette har ogsa skapt forvirring ute i tjenestene: Leger, leerere, NAV- ansatte vet ikke lenger hvem de moter
og hvilke tiltak som faktisk virker. Nar feil forstaelse formidles fra toppen, blir det feil praksis i bunn.
Dermed blir pasientene skadelidende. Pasientenes stemmer har vaert for svakt representert. Nar brukere
som kjenner sykdommen ikke involveres reelt, mister vi viktig kunnskap og systemet mister tillit.

Kx*

For at alle med utmattelse av ulike arsaker skal fa riktig hjelp, mé vi starte med a skille mellom
utmattelsestilstander. De som gir Post-Exertional Malaise — PEM, — og de som IKKE gir denne forsinka
symptomforverringen ved aktivitet ut over télegrensene.

PEM er kardinalsymptomet ved ME — og det kan maéles: I en 2-dagers sykkeltest presterer folk i darlig form
omtrent likt begge dager — mens ME-pasienter far redusert yteevne pa dag to fordi energisystemet ikke
Kklarer & hente seg inn igjen.

Dette handler ikke om frykt eller lav motivasjon. Det handler om at cellenes energiverk ikke gjor jobben sin.
For at ALLE pasienter med utmattelse skal fa riktig hjelp og for at forskningen skal treffe, trengs én eneste
ting:

Et gjennomgéende skille mellom pasienter med og uten PEM — i retningslinjer, i forskning, i
kvalitetsregistre og hos legen. ME-diagnosen ma alltid baseres pa strenge kriterier — som Kanadakriteriene,
der PEM er et krav.

Vi ber helseministeren om tre ting:

— At PEM anerkjennes som en fysiologisk mekanisme og kartlegges systematisk.

— At det alltid er et tydelig skille mellom ME og andre utmattelsestilstander.

— Reell brukermedvirkning i ME-forskning og kompetanseutvikling — der brukerne har biomedisinsk
kunnskap om sykdommen.



Riktig hjelp til riktig pasient — hvorfor én tilnzerming ikke passer alle
Til helse- og omsorgsminister Jan Christian Vestre — april 2025

ME-foreldrene gnsker 4 lofte et viktig, men underkommunisert tema i arbeidet med & forbedre tilbudet til
ME-pasienter og pasienter med langvarig utmattelse: behovet for & skille mellom ulike
sykdomsmekanismer — og farene ved a bygge helsetjenester pa erfaringene til en liten, selektert og darlig
dokumentert gruppe.

Vi statter prinsippet om at alle skal fa et tilbud som gir mening for dem. Noen pasienter med langvarige
utmattelsestilstander har hatt god effekt av kognitiv terapi eller gradvis opptrening — og disse tilbudene méa
vere tilgjengelige for dem. Problemet oppstéar nar man lar slike erfaringer definere hele pasientgruppen,
inkludert de som har en dokumentert biomedisinsk sykdom som ME med PEM.

PEM (post-exertional malaise) er et fysisk, mal- og etterprgvbart fenomen. Internasjonale retningslinjer
frarader graderte treningsprogrammer og symptomoverstyring for pasienter med PEM, fordi dette
forverrer sykdommen. Likevel ser vi at enkelte forskningsmiljger flere ganger utelukkende har benyttet
brukerrepresentanter med bakgrunn fra miljeer som har erfaring med & “tenke seg friske” — ogsa nar

temaet er ME med PEM eller Long Covid med PEM.

Dette forer til at pasienter som har blitt sykere av feil tiltak, i praksis er fravaerende i utformingen av
tilbudene. Det rokker ved legitimiteten til brukerperspektivet. ME-foreningen, ME-foreldrene og andre
pasientorganisasjoner har i lang tid veert tydelige pa at det ma skilles mellom grupper — og at
brukerrepresentanter ma vare representative for den sykdommen det faktisk forskes pa.

Vi gnsker ikke 4 ta fra noen et fungerende tilbud. Vi gnsker at de som er friske, skal fa ha sin historie — men
at denne ikke far styre helsepolitikk, retningslinjer eller forskning pa en alvorlig sykdom der mekanismene
er helt annerledes. Dette gjelder ogsé i mgte med long covid, saerlig nar pasientene har PEM.

Vi haper dette perspektivet tas med i det videre arbeidet. Alle pasienter fortjener riktig hjelp — men det
krever at vi erkjenner hvor ulike behovene faktisk er. Lasningen ligger i oppdatert og konsekvent
kunnskapsformidling til helseprofesjonene.



ME-foreldrenes forslag til ny nasjonal tjeneste:

Nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk for ME (NaKK-ME)
Til helse- og omsorgsminister Jan Christian Vestre — april 2025

Hvis ME-foreldrene fikk velge, ser vi for oss en fremtid der kompetansearbeidet for ME
organiseres som et nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk. En slik tilnzerming kunne
gitt starre fleksibilitet, bredere kunnskapsspredning og et mer treffsikkert helsetilbud til
ME-pasienter.

Var visjon for NaKK-ME:

— Oppdatert, forskningsbasert informasjon om ME og PEM til helsepersonell, pasienter, NAV og skole
— Bedre diagnostikk, behandling og oppfelging over hele landet

— Koordinert stotte til biomedisinsk forskning pa sykdomsmekanismer og behandling

— Reell pasient- og paregrendeinvolvering i utvikling av tjenester og forskning

Hvordan kan det organiseres?

— Regionale knutepunkter i hvert helseforetak, slik at spesialisert ME-kompetanse finnes over hele landet

— Koordinering pa nasjonalt niva — gjerne med Helse Sor-@st i en ledende rolle, men med deltakelse fra alle
RHF-er

— Styringsgruppe med bred sammensetning: forskere, klinikere, reelle brukerorganisasjoner og
representanter fra helsemyndighetene

Hva kunne nettverket jobbet med?

Et nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk for ME — slik vi ser det — kunne hatt flere konkrete
arbeidsomrader. Et sentralt tiltak ville veaere & etablere et nasjonalt kvalitetsregister for ME, med
registrering av utelukkende pasienter diagnostisert etter anerkjente kriterier som inkluderer PEM. Dette vil
gi et mer presist datagrunnlag for bade forskning og tjenesteutvikling enn det vi har i dag, og bidra til &
skille ME tydelig fra andre utmattelsestilstander.

Et annet viktig omrade er arbeidet med retningslinjer og tjenester. Vi ser for oss at et nettverk kan
samarbeide tett med Helsedirektoratet om retningslinjer som skiller ME/PEM fra annen utmattelse, og
sikre at ny kunnskap raskt nar ut i helsevesenet. Uegnede tiltak — som gradert trening — bar fases ut som
anbefaling til ME-pasienter, og det ma legges spesielt til rette for tilpassede tilbud til barn, unge og de
alvorlig syke.

Nettverket ber ogsa ha biomedisinsk forskning som satsingsomrade, og legge til rette for tverrfaglig
samarbeid mellom klinikere og forskningsmiljger. Dette kan stotte utviklingen av forskningsbasert
behandling og utpreving i klinisk praksis.

I tillegg ber nettverket bidra til gkt kompetanse og kunnskapsdeling, giennom malrettet opplaering av
helsepersonell, NAV og skolesystemet. Det bar utvikles og gjores tilgjengelig informasjon til pasienter og
pargrende, slik at feilrad i tidlig sykdomsfase unngas og oppfelgingen blir tryggere og mer effektiv.

Til slutt: Brukermedvirkning mé veere en grunnmur i nettverket. Det innebeerer faste plasser for
brukerrepresentanter i styringsgruppen, reell innflytelse pa forskning og retningslinjer, og &penhet i form
av jevnlige oppdateringer og dialog med pasientmiljgene.

Finansiering?
Vi ser for oss at en nettverksmodell kan vare en fleksibel og kostnadseffektiv lasning. Lignende nettverk
finnes allerede — vi haper det samme kan veere mulig for ME og deltar gjerne videre i prosessen.



Hva skjer i musklene ved ME — og hvorfor far ME-pasienter PEM?
Oppsummering fra ME-foreldrene, april 2025, til helse- og omsorgsminister Jan Christian Vestre

Flere forskningsmiljeer, blant annet ledet av professorene Carmen Scheibenbogen og Klaus Wirth, har
oppsummert hva vi vet om muskelproblemer hos personer med ME — unikt for dem som har post-
exertional malaise (PEM), altsa forverring av symptomer etter aktivitet.

Se oversikt: ME Research UK: https://www.meresearch.org.uk/overview-of-muscle-findings-in-me-cfs-

and-long-covid/

Dette viser forskningen samlet:

1. Energisvikt i muskelcellene

- ME-pasienter gar raskere over til anaerob forbrenning — en mindre effektiv form for energiproduksjon
som farer til muskelsvekkelse og utmattelse.

- Cellene har redusert evne til 4 ta opp og bruke oksygen. Dette gjor fysisk aktivitet utover pasientens
energireserver svaert belastende, og forverrer symptomene.

2. Faktiske skader i musklene
- Muskelbiopsier viser tegn til skade, betennelse og forsgk pa reparasjon etter aktivitet.
- Mitokondriene — cellenes “energiverk” — har bade strukturelle og funksjonelle avvik.

3. Ubalanse i salter i muskelcellene
- Noen studier viser for hgyt natriumniva i cellene, noe som kan fore til kalsiumopphopning — og ytterligere
skade pa musklene.

Hvorfor er dette viktig?

Det finnes ingen kur for ME per i dag, og pasienter med PEM blir sykere nér de presses utenfor sine
talegrenser. Det gjelder bade fysisk og kognitiv belastning. Hjernen bruker 20—25 % av kroppens energi i
hvile — og for en pasient med PEM kan kognitiv aktivitet alene veere nok til & forverre tilstanden.

Det finnes lite forskning pa dette, og mange studier er sméa og underfinansierte. Likevel er funnene tydelige:
ME-pasienter med PEM skal ikke anbefales gradert trening eller kognitiv terapi som innebarer & overstyre
symptomer — dette gjor dem sykere.

Flere av disse biologiske funnene har vert kjent i 10-15 &r, men er fortsatt ikke implementert i helse- og
kompetansetjenester. Dette har bidratt til feil tiltak og alvorlige konsekvenser for pasientene.

Noe av den mest relevante forskningen péa dette omradet kommer fra norske fagmiljeer. Forskningsgruppen
i Bergen har gitt viktig innsikt: Helse Bergen — ME-forskning https://www.helse-bergen.no/avdelinger
kreftklinikken/forsking-pa-me og ved Universitetet i Oslo har Katarina Lien gjort banebrytende studier pa
energimetabolisme og PEM.

Norge har allerede fagmiljoer & bygge videre pa — men det krever politisk vilje og langsiktige midler.

Oppfordring:

Vi ber om at ME med PEM skilles fra annen utmattelse i den nye nasjonale retningslinjen, i pasientregistre
og kvalitetsindikatorer, behandlingstilbud og samhandlingsmodeller, samt nar dagens Kompetansetjeneste
for CFS/ME skal erstattes med en ny lgsning. Et lite antall historier om “friskmelding” gjennom kognitive
teknikker kan ikke fa fortsette a overstyre disse biologiske funnene.
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