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Denne erklaeringen er utarbeidet pa bakgrunn av mandat gitt av Arbeids- og velferdsdirektoratet
mottatt 23.12.25 og tilsendte dokumenter.

Min bakgrunn

leg er utdannet lege fra Universitetet i Oslo 1979, og spesialist i allmennmedisin med mer enn 30 ars
erfaring fra allmennpraksis. Jeg har veert distriktslege og kommunelege i Stamsund i Lofoten (1980-
85), og seinere bydelslege og fastlege i Sgndre Nordstrand bydel i Oslo. Fra 1994 har jeg vaert
helsetjenesteforsker i et forskningsmiljg som har arbeidet med kunnskapsbasert praksis, fgrst ved
Statens institutt for folkehelse (1994-2001), Sosial- og helsedirektoratet (2002-03), Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten (2004-2015), og deretter igjen ved Folkehelseinstituttet (FHI). Jeg
kombinerte forskning og arbeid som allmennlege fra 1994 til 2013, og arbeidet sa full tid som forsker
til jeg gikk av med pensjon i mai 2024. N3 har jeg en 20 % pensjonistavtale som forskningssjef ved
FHI. Jeg har hatt bistilling som professor Il ved Universitetet i Bergen (2003-2013) og Universitetet i
Oslo (2013-2019). Da FHI kuttet gkonomisk stgtte til slike bistillinger, fikk jeg en 20 % stilling som
forsker ved Avdeling for allmennmedisin ved Universitetet i Oslo inntil 2024.

Jeg har siden 1994 arbeidet med systematiske oversikter (kunnskapsoppsummeringer). Like lenge har
jeg veert engasjert i Cochrane Collaboration, en internasjonal organisasjon som utarbeider
systematiske oversikter for a stgtte kunnskapsbaserte beslutninger i helsetjenesten, samt metoder og
retningslinjer for hvordan man best skal utarbeide ulike systematiske oversikter.

Mitt doktorgradsprosjekt (PhD 2003) handlet om utvikling og implementering av retningslinjer i
allmennpraksis. Vi fant ut at det var et behov for a utarbeide en bedre og internasjonalt akseptert
felles tilnzerming for a vurdere tilliten til resultatene i systematiske oversikter, og til styrken av
anbefalingene i faglige retningslinjer. Min veileder Andy Oxman tok initiativ til 3 starte GRADE
Working Group i 2000. Jeg har veert sentral i dette arbeidet fra starten, og svar valgt til GRADE
Guidance Group i en arrekke. GRADE-tilnsermingen er na anerkjent som den beste metoden for 3
vurdere ftillit til forskningsresultater fra systematiske oversikter internasjonalt, og det brukes i
retningslinjer fra f.eks. NICE, WHO og Helsedirektoratet (1).

Jeg har omfattende klinisk erfaring med pasienter med CFS/ME og liknende tilstander fra mer enn 30
ar i allmennpraksis. Jeg har ogsa engasjert meg i oppsummering av forskning pa feltet. Jeg var
prosjektansvarlig for den fgrste rapporten om diagnostisering og behandling av CFS/ME fra
Kunnskapssenteret i 2006 (2). Jeg har veert medforfatter pa flere relevante artikler som jeg vil omtale
under kunnskapsgrunnlaget. Jeg har veert engasjert i offentlig debatt pa feltet, slik det ogsa framgar
av saksdokumentene.

Redaktgr David Marks i Journal of Health Psychology (JHP) inviterte i desember 2016 min kollega ved
FHI Kjetil Brurberg til & skrive en kommentar knyttet til en debatt om PACE-studien (3). Forfatterne av
PACE-studien har vaert utsatt for massiv kritikk, og Brurberg gnsket a stgtte dem. Han sendte inn et



innlegg med Aase Aamland og meg som medforfattere. JHP refuserte Innlegget, sammen med flere
andre innlegg som stgttet PACE-studien. Pa oppfordring publiserte Kjetil Brurberg det refuserte
innlegget pa nettsiden The Mental EIf (4). Det hgrer med til denne historien at redaktgr David Marks
anmeldte oss for «scientific misconduct». Saken ble handtert av FHI, Uni Research i Bergen og
Universitetet i Oslo, som ikke fant noe a utsette ved maten vi hadde handtert denne saken pa. JHP
publiserte et spesialnummer om PACE-studien i 2017 (5). Tre profilerte medlemmer av
redaksjonskomiteen (editorial board) trakk seg i protest mot redaktgrenes ensidighet, blant andre de
internasjonalt anerkjente forskerne George Davey Smith og Jane Ogden, som begge ble skjelt ut av
redaktgrene i grove ordelag. Jeg har valgt a fortelle dette for 3 illustrere debattklimaet pa feltet.

Det hgyt rangerte britiske tidsskriftet The Lancet inviterte meg til a skrive en kommentar om de nye
retningslinjene fra NICE som kom i 2021. Jeg fikk med meg Kjetil Brurberg, Hans Knoop, Per Fink og
Vegard BB Wyller, som alle er internasjonalt anerkjente eksperter pa feltet. Lancet publiserte var
kommentar “New NICE guideline on chronic fatigue syndrome: more ideology than science?” i
februar 2022 (6).

Jeg har bidratt til kritikk av NICE sine retningslinjer ssmmen med 50 andre internasjonale forskere
med artikkelen “Anomalies in the review process and interpretation of the evidence in the NICE
guideline for chronic fatigue syndrome and myalgic encephalomyelitis” (7).

Jeg er med i Oslo Chronic Fatigue Network, et internasjonalt nettverk av helsepersonell og forskere
for a drgfte og utforske langvarig utmattelse og assosierte vedvarende symptomer (8). | dette
nettverket deler vi en sakalt biopsykososial forstaelse av slike tilstander, nemlig at bade biologiske,
psykologiske og sosiale forhold spiller inn og virker sammen. Vi gnsker a formidle hap til de som er
rammet, som gjennom artikkelen: «Chronic fatigue syndromes: real illnesses that people can recover
from» (9).

Jeg har hatt en rekke faglige og fagpolitiske tillitsverv, bl.a. styremedlem i Norsk selskap for
allmennmedisin, den faglige organisasjonen for allmennleger i Legeforeningen (i to perioder fra
oppstart av foreningen i 1983-87), formann i Nordland legeforening (1984-85), styremedlem i
Offentlige legers landsforening 1990-1991, leder av Programstyret for Helse- og omsorgstjenester i
Norges forskningsrad (2008-2015), medlem i fagradet for Nasjonalt nettverk for
helsetjenesteforskning (fra oppstart 2012-2020), medlem av The Norwegian Harkness Fellowship
Selection Committee, Commonwealth Fund (fra oppstart 2009 til d.d.), faglig medarbeider i Tidsskrift
for Den norske legeforening (fra 2006-d.d.).

Jeg har siden 2020 veert pa Clarivates liste over verdens mest siterte forskere, seinest na i november
2025 (10).

Debatten om CFS/ME

CFS/ME er en tilstand karakterisert av giennomgripende utmattelse (som gjerne forverres etter
anstrengelser), kroniske smerter samt konsentrasjons- og hukommelsesproblemer. Symptomene kan
variere i alvorlighetsgrad (11). Noen har lettere symptomer, mens andre har alvorlige symptomer som
i stor grad gar ut over livskvalitet, evnen til 3 kunne gjennomfgre vanlige aktiviteter, ta vare pa seg
selv, ha et sosialt liv og veere i arbeid.

Mandatet ber om en generell beskrivelse av forskning om uenighet i fagmiljgene. | avsnittet ovenfor
har jeg med noen avsnitt om mitt engasjement i den faglige debatten. Her fglger en mer generell
beskrivelse av den faglige uenigheten pa feltet, slik jeg oppfatter den.



Det har i en arrekke vaert strid blant forskere, helsepersonell, pasienter og pargrende om
arsaksmekanismer, hvordan diagnosen bgr stilles og hvordan pasientene bgr behandles.

Det er stor grad av enighet om at pasientenes symptomer er reelle, og at pasientene ma mgtes med
forstaelse og empati.

Det hevdes ofte at debatten om CFS/ME er polarisert fordi den ene leiren mener at CFS/ME er en
somatisk eller fysisk sykdom, mens «motparten» mener at det er en psykisk lidelse. Slik jeg oppfatter
debatten, er det riktig at noen er overbevist om at ME kun er ren fysisk eller biomedisinsk sykdom.
Man satser pa at videre forskning skal finne arsaksmekanismer og en biomarker slik at man kan stille
en sikker diagnose, og at man kan fa en effektiv medikamentell behandling.

Det er svaert fa som vil hevde at tilstander som CFS/ME er psykiske lidelser, eller at alle pasienter som
har diagnosen CFS/ME heller burde fa en psykiatrisk diagnose. Men vi er mange som mener at de
fleste tilstander og sykdommer best kan forklares ved et utvidet perspektiv, der bade biologiske,
psykologiske og sosiale forhold kan spille inn. Bade medisinsk teori og nyere forskning viser at det
tradisjonelle skillet i medisinen mellom fysisk og psykisk, eller mellom kropp og sinn, er lite
hensiktsmessig. Redaktgr i Tidsskrift for den norske legeforening skriver: «Skillet mellom «psykisk» og
«fysisk» star i veien for en integrert forstaelse av mennesket. Vi er ikke et sinn og en kropp, men
begge deler uatskillelig og pa én gang» (12). Hodet med hjernen er en del av kroppen. Det er hjernen
som tolker symptomene vi «kjenner pa kroppen», enten symptomene skyldes kroppslig skade, ytre
stimuli, eller andre erfaringer.

En rekke ulike begreper har veert brukt for 8 omtale langvarige/vedvarende kroppslige (fysiske,
somatiske) symptomer som ikke kan forklares ved objektive funn ved klinisk undersgkelse, blodprgver
og andre undersgkelser. Eksempler pa slike begreper er medisinsk uforklarte symptomer og plager
(MUPS), persisterende fysiske symptomer, funksjonelle somatiske syndromer, psykosomatiske lidelser,
somatoforme lidelser, funksjonelle lidelser og bodily distress disorder (BDS). De mange ulike
begrepene om beslektede tilstander illustrerer at det har vaert vanskelig 8 komme til enighet om
definisjoner. Flere av begrepene har blitt oppfattet som stigmatiserende bade av pasienter og
klinikere.

Enkelte tilstander som tidligere var oppfattet som psykosomatiske, kan man na forklare og behandle
biomedisinsk. Et velkjent eksempel er magesar, som i dag oppfattes som en infeksjonssykdom utlgst
av bakterien Helicobacter pylori.

Samtidig vet vi at psykologiske og sosiale/sosiogkonomiske forhold spiller en stor rolle ogsa for
pasienter med somatiske sykdommer. Pasienter med psykiske lidelser, traumatiske livshendelser
og/eller sosiogkonomiske belastninger har gkt risiko for somatisk sykdom og tidlig dgd.

Jeg er enig med Getz og medarbeidere som i artikkelen «Menneskets biologi — mettet med erfaring»
skriver at den tradisjonelle biomedisinske kunnskapsproduksjonen har hindret innsikt i erfaringenes
medisinske betydning (13). Samtidig er det viktig & understreke at biomedisinsk forskning har gitt
enorme fremskritt for diagnostikk og behandling av en rekke sykdommer.

For tilstander som CFS/ME og senfglger etter covid-19 (long covid) har den biomedisinske forskningen
sa langt i liten grad bidratt til funn som faktisk kan hjelpe pasientene. Kongressen i USA har bevilget
1,2 milliarder USD til forskning pa senfglger etter covid-19, «with little to show for it» (14). Midlene
har i hovedsak gatt til observasjonelle og mekanistiske studier, og i liten grad til 4 teste ut tiltak som
kanskje kan hjelpe (14).



Jeg vil hevde at det er til skade for pasienter med CFS/ME at man tviholder pa en overbevisning om at
det utelukkende er biomedisinske funn, biomarkgrer og medikamenter som kan hjelpe. Vi kan hape
at biomedisinsk forskning kan bidra til 3 belyse arsaksmekanismer, identifisere mulige biomarkgrer og
mulige behandlingstiltak for pasienter med CFS/ME. Forelgpig er det imidlertid lite som tyder pa noe
snarlig giennombrudd i denne forskningen.

Basert pa dagens kunnskap er det likevel fullt mulig a skape en forstaelsesramme som gir hap, gode
behandlingsmuligheter og bedre prognose. Pasientene bgr tilbys den beste tilgjengelige kunnskap vi
har i dag. De bgr ikke bare fa beskjed om a vente pa et effektivt medikament som kanskje eller
kanskje ikke kommer en gang i fremtiden.

Kunnskapsgrunnlaget om arsakene til CFS/ME

Noen hevder at forskningen pa ME mer og mer gar i retning av at det er objektivt pavisbare, fysiske
arsaker til sykdommen. En kronikk i Tidsskrift for Den norske legeforening publisert 1.1.2026 med
tittelen «CFS/ME — fra hysteri til biomedisinsk sykdom» oppsummerer funn som forfatterne mener
representerer et giennombrudd i forstdelsen av sykdommen (15). Det er imidlertid ingen data i denne
kronikken som stgtter denne pastanden.

Det er utvilsomt produsert mye forskning som har forsgkt a finne biomedisinske arsaker til
symptomene, men studiene har sa langt i liten grad bidratt til & forklare arsaksmekanismene til
CFS/ME, og de er ikke noe bevis p3 at tilstanden utelukkende har en biologisk arsak.

| 2016 valgte Norges forskningsrad CFS/ME da de skulle teste ut virkemiddelet «behovsidentifisert
forskning» ved utlysning av forskningsmidler (16). Formalet med behovsidentifisert forskning er a
bevilge penger til forskningsprosjekter som besvarer kunnskapsbehov identifisert av brukerne selv, og
ikke bare av forskerne. Pasienter og pargrende leverte mer enn 700 innspill da Forskningsradet ba om
forslag til CFS/ME-relaterte forskningsspgrsmal. Seksti prosent av forslagene var knyttet til spgrsmal
om arsak(er) til CFS/ME. Pa anmodning fra Forskningsradet utarbeidet vi en kartleggingsoversikt over
predisponerende, utlgsende og opprettholdende faktorer til CFS/ME (17). Her er et kort norsk
sammendrag av var kartleggingsoversikt (17):

Vi sgkte systematisk i atte databaser etter primaerstudier som undersgkte mulige Grsaksfaktorer for
CFS/ME. Basert pa giennomgang av tittel og sammendrag, sorterte to forskere uavhengig av
hverandre faktorene i hver studie i ni hovedkategorier og 71 underordnede kategorier, ved hjelp av et
system som vi utviklet med innspill gitt under en ME-konferanse i 2018, fra spesialister og fra
representanter fra en ME-pasientgruppe, og fra beskrivelse av drsaker til CFS/ME i BMJ Best Practice.

Vi inkluderte 1161 primaerstudier publisert mellom januar 1979 og juni 2019. Det var ingen enkelt
drsaksfaktor som dominerte i disse studiene. Studiene rapporterte i gijennomsnitt 2,73 faktorer. De fire
vanligste kategoriene av mulige Grsaksfaktorer som de inkluderte studiene hadde undersgkt var:
immunologiske (297 studier), psykologiske (243), infeksjoner (198) og nevroendokrine (198). Det
vanligste studiedesignet var kasuskontrollstudier (894 studier) som sammenlignet CFS/ME-pasienter
med friske kontroller. Mer enn halvparten av studiene inkluderte 100 eller feerre deltakere.

Feltet med hypoteser om hva som kan fordrsake CFS/ME er mangfoldig. Studiene undersgkte alle
hovedkategorier av mulige drsaksfaktorer som vi hadde definert pd forhand. De fleste studiene var
ikke utformet slik at de kunne si noe om kausalitet, snarere var de designet for G etablere hypoteser. Vi
trenger stgrre studier med sterkere studiedesign for @ fa bedre kunnskap om drsaksfaktorer ved
CFS/ME.



Det hevdes ofte at studier som finner immunologiske eller andre biologiske forskjeller mellom
pasienter med CFS/ME og kontrollgrupper uten CFS/ME, tyder pa at CFS/ME er en fysisk eller «ekte»
sykdom. Slike korrelasjoner er imidlertid ikke noe bevis for kausalitet eller arsaksforhold. Vi vet ikke
om slike forskjeller er arsak eller virkning («hgna eller egget»), eller om det er andre faktorer som
ikke er undersgkt som kan forklare slike forskjeller mellom gruppene.

De fleste sykdommer og tilstander har ikke en enkelt arsak. Oftest er det et komplekst samvirke av
faktorer som bidrar til & utvikle sykdom.

En stor andel av pasientene utvikler CFS/ME etter en infeksjonssykdom (11). CFS/ME har veert
beskrevet etter infeksjonssykdom med ulike virus som bl.a. Epstein-Barrvirus (som gir mononukleose
eller kyssesyke), herpesvirus, enterovirus, rubella (réde hunder), mycoplasma, retrovirus og SARS-
CoV-2 (covid-19). Det er velkjent at flere infeksjonssykdommer kan gi sakalte postinfeksigse
symptomer etter at den akutte infeksjonssykdommen er over. Infeksjoner utlgst av bade virus,
bakterier og parasitter kan gi langvarige plager etter akutt sykdom. Dette er beskrevet etter tidligere
pandemier som «den russiske snue» pa 1890-tallet og spanskesyken (1918-1920). Utmattelse var
ogsa den gang et av de vanligste symptomene (18). Senfglger etter covid-19 (eller post covid-19
condition) er en slik postinfeksigs tilstand.

The Collaborative on Fatigue and related symptoms Following Infection (COFFI) er et internasjonalt
vitenskapelig samarbeid av kohortstudier som undersgker faktorer som kan pavirke utviklingen av
langvarige symptomer (spesielt utmattelse) etter infeksjonssykdommer (19). COFFI ble startet i juni
2015, og i september 2020 ble det etablert en mer formell organisasjon, med Akershus
universitetssykehus som vertsinstitusjon. Arbeidet i COFFI er organisert i seks ulike grupper, inkludert
en brukergruppe med personer som har fgrstehandserfaring med post-infeksigs utmattelse og
CFS/ME.

Noen pasienter forteller at de har opplevd en ulykke, en skade, immobilisering, kirurgi eller betydelig
fysisk eller emosjonelt stress fgr de sa fikk symptomer pa CFS/ME (11). Genetiske faktorer og
miljgfaktorer kan ogsa tenkes a spille en rolle, men det er ikke funnet noen sikre spesifikke
assosiasjoner mellom slike faktorer og CFS/ME.

Kunnskapsgrunnlaget om diagnostikk av CFS/ME

Siden det ikke finnes noen biomarkgrer (blodprgver eller andre typer tester) som kan skille pasienter
med CFS/ME fra andre, ma diagnosen vaere basert pa grunnlag av symptomene som pasientene
beskriver, og sakalte diagnostiske kriterier.

Det har veert hevdet at ME er en rimelig velavgrenset lidelse med egne kliniske karakteristika, som
kan skilles fra CFS. Seks professorer (i henholdsvis medisin, veterinaermedisin, samfunnsgkonomi,
miljgutviklingsstudier og teologi) stgttet denne pastanden i en kronikk i Tidsskriftet med tittelen «Hva
er egentlig myalgisk encefalopati?» (20).

Vi identifiserte 20 ulike diagnostiske kriteriesett da vi utarbeidet en systematisk oversikt over
diagnosekriterier for CFS/ME i 2014 (21). Vi gnsket a undersgke hvordan diagnosekriteriene er
validert nar vi ikke har en referansestandard (vi mangler en fasit eller «gullstandard»). A validere en
diagnostisk test (biomarker eller subjektive kriterier) innebaerer enkelt sagt 8 undersgke testens evne
til a skille syke fra friske. Hvor god er testen til 3 identifisere de som er syke (sensitiviteten av testen),
og hvor god er den til a identifisere de som er friske (spesifisitet)? Vi fant 38 relevante studier som
kunne brukes til 3 validere noen av kriteriesettene. Valideringsstudiene var sma, med metodologiske
svakheter og inkonsistente resultater. Vi fant ingen holdepunkter for at noen av de diagnostiske



kriteriesettene mer spesifikt kunne identifisere pasienter med en nevroimmunologisk tilstand fra
eventuelt en tilstand med mer uspesifikk utmattelse (21).

Det amerikanske Institue of Medicine (na National Academy of Medicine) publiserte i 2015
rapporten: "Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an lliness" (22).
Rapporten foreslo enda et sett med nye diagnostiske kriterier, og et nytt navn pa tilstanden: “Systemic
exertion intolerance disease" (SEID). Pa norsk er det foreslatt oversatt til «systemisk
anstrengelsesintoleransesykdom». Bakgrunnen for forslaget var at mange pasienter fglte at
betegnelsen "kronisk utmattelsessyndrom" var stigmatiserende. Komiteen fant at betegnelsen
"myalgisk encefalomyelitt" ikke var dekkende, bade fordi myalgi (muskelsmerter) ikke er et
kjernesymptom, og fordi det ikke er holdepunkter for at tilstanden skyldes betennelse i hjernen eller
ryggmargen. (I Norge brukes gjerne begrepet myalgisk encefalopati for ME — det betyr sykdom i
hjernen, som det heller ikke er holdepunkter for). Navnet SEID skulle reflektere det sentrale i
tilstanden: at enhver anstrengelse, bade fysisk, kognitiv og emosjonell, kan pavirke pasientene pa en
negativ mate, bade i mange organsystemer og i mange aspekter av deres liv.

Begrepet SEID har imidlertid ikke erstattet CFS eller ME, verken i Norge eller internasjonalt.

Da NICE utarbeidet nye retningslinjer publisert i 2021, la de ogsa stor vekt pa anstrengelsesutlgst
utmattelse (post-exertional malaise (PEM)). De brukte imidlertid ikke definisjonen fra IOM, men
valgte a utarbeide enda et nytt sett med diagnostiske kriterier (23).

Det har veaert hevdet at studier som har benyttet diagnosekriterier som ikke eksplisitt krever at
pasientene har anstrengelsesutlgst utmattelse (PEM), er mindre palitelige nar det gjelder a vurdere
effekt av behandlingstiltak for pasienter med «ekte ME» fordi de kan omfatte pasienter med andre
tilstander (23). Det er imidlertid ingen dokumentasjon pa at effekten av tiltak varierer basert pa hvilke
kriteriesett som er benyttet. Tvert imot er det holdepunkter for at effekten av tiltak ikke pavirkes av
hvilke diagnosekriterier som er benyttet (24,25).

Sa lenge vi ikke sikkert kan definere en spesifikk sykdomstilstand med en biomarkgr, ma det viktigste
vaere at pasienter med langvarig utmattelse og andre symptomer far god helsehjelp. Det er til liten
nytte a forsgke a skille «ekte ME» fra andre tilstander med utmattelse, nar det ikke finnes spesifikke
behandlingstiltak ved bruk av snevrere kriteriesett.

De detaljerte definisjonene forutsetter en klar sammenheng mellom symptomer og underliggende
sykdomsmekanismer. Empiriske funn indikerer imidlertid at denne forutsetningen ikke stemmer: Hos
ungdommer med CFS/ME er det for eksempel ingen sammenheng mellom symptomer som kunne
indikere en betennelsesprosess (feberfglelse, gmme lymfeknuter osv.) og plasmamarkgrer for
betennelse (26). Anstrengelsesutlgst utmattelse (PEM) er ikke spesifikt for CFS/ME, men forekommer
ved flere andre tilstander, som f.eks. fibromyalgi (27).

Bade klinikere og forskere har observert at det er en stor overlapp i symptomer mellom ulike
funksjonelle lidelser (28). Diagnosene er ofte preget av hvilke symptomer som er mest uttalt, og
hvilken spesialitet som har vurdert pasientene og satt en diagnose: irritabel tarm syndrom (IBS),
funksjonell dyspepsi og kvalme- og brekningsforstyrrelser (gastroenterologi) (29), fibromyalgi
(revmatologi) (30), atypiske eller ikke-kardiale brystsmerter (kardiologi) (31),
hyperventilasjonssyndrom (lungesykdommer) (32), tensjonshodepine eller spenningshodepine
(nevrologi) (33), temporomandibulaer dysfunksjon (dysfunksjon og smerter knyttet til
tyggemuskulatur og/eller kjeveledd) og uavklarte smerter i ansikt og kjeve (odontologi og
kjevekirurgi) (34).



Bodily distress syndrome (BDS) er en relativt ny diagnose, introdusert i diagnosekodesystemet ICD-11,
for a forsgke a skape en overordnet samlet kategori av disse ulike funksjonelle lidelsene uten
objektive funn og uten en klar kroppslig arsak (35). En studie av i alt 978 pasienter fra nevrologisk
avdeling, medisinsk avdeling og allmennpraksis fant at kriteriene for diagnosen BDS fanget opp alle
pasienter med CFS/ME, fibromyalgi, og hyperventilasjonssyndrom, og nesten alle med irritabel
tarmsyndrom, brystsmerter som ikke var forarsaket av hjertelidelse, smertesyndromer eller andre
somatoforme lidelser (36).

Figuren nedenfor er fra artikkelen «Chronic fatigue syndrome. Clinical practice guidelines» utarbeidet
av The Royal Australasian College of Physicians | 2002, og illustrerer hvordan symptomer kan oppsta
og bade pavirkes av og pavirker kroppslige prosesser som immunsystemet, hormonsystemet og ulike
organsystemer (merk at pilene gar begge veier) (37).

1.7: Potential central nervous system pathways to chronic fatigue syndrome
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Neste figur viser en liknende modell for sykdomsmekanismer for CFS/ME, med predisponerende,
utlgsende og vedlikeholdende faktorer, hentet fra en artikkel i Tidsskriftet (38):

Predisponerende faktorer l Genetiske faktorer Personlighetstrekk

Utlpsende faktorer ‘ Langvarige infeksjoner ‘ Kritiske Ivshendelser

“Falsk utmattelsesalarm™

Vedvarende stressrespons

Vedlikeholdende faktorer

g ennelse
* Svekket MK-cellefunksjon

et parasympatikus

Figur 1 Modell av sykdomsmekanismer ved kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati [CES/ME]

Nyere hjerneforskning har vist at sakalt «prediktiv prosessering» kan bidra til a forklare hvordan
forventninger om utmattelse i seg selv kan fremprovosere utmattelsessymptomer og
unnvikelsesatferd. Hjernen er en slags «spamaskin». Prediksjoner utvikler seg som et resultat av
tidligere erfaringer i liknende situasjoner (39). Det nevrovitenskapelige rammeverket om «prediktiv
prosessering» bidrar ogsa til a forklare hvordan behandlingstiltak som tilpasset trening, kognitiv
atferdsterapi og pain reprocessing therapy (PRT) kan hjelpe personer som har symptomer som
langvarig utmattelse og kronisk smerte uten objektive funn. Ved behandling kan disse prediksjonene
oppdateres og endres, slik at individet kan redusere forventning om konsekvenser i form av
utmattelse eller smerte.

Kunnskapsgrunnlaget om behandling av CFS/ME

Kunnskapssenterets systematiske oversikt fra 2006 konkluderte med at kognitiv atferdsterapi var den
best dokumenterte behandlingen ved tilstanden (2). | ettertid er konklusjonen styrket gjennom flere
store studier av voksne og ungdommer (3, 40-43). Dokumentasjonsgrunnlaget omfatter na flere tusen
pasienter. Effekten er imidlertid moderat, og det er lite dokumentasjon for de sykeste pasientene.

Kognitiv atferdsterapi kan gis bade individuelt og i grupper (40). Hos ungdom kan internettbasert
kognitiv atferdsterapi ha god effekt (41).



Individuelt tilpasset aktivitetsgkning er en integrert del av terapien, men gradert treningsterapi kan
ogsa ha positiv effekt alene (3,27). Det ikke holdepunkter for alvorlige bivirkninger etter disse
behandlingsformene (27,42).

Vi har mindre dokumentasjon om effektiv behandling for de sykeste. Noen av disse pasientene er
sengeliggende, og skjermes for sanseinntrykk som lyd, lys, lukt og bergring. Forskere ved Omrade for
helsetjenester i FHI utfgrte i 2022 en forskningskartlegging for a undersgke om det finnes forskning
som har undersgkt om pasienter med svaert alvorlige utmattelsestilstander har nytte av slik skjerming
mot sensoriske stimuli. Forskerne fant ingen studier som innfridde inklusjonskriteriene. Det er alltid
en risiko for at det finnes relevante studier som ikke ble fanget opp i litteratursgket, men resultatene
tyder pa at det er mangel pa forskningsbasert kunnskap om effekten av kortsiktig eller langvarig
sensorisk deprivasjon i den aktuelle pasientgruppen (44).

Det er derimot velkjent at fravaer av sansestimuli (sensorisk deprivasjon) er skadelig, og det har vaert
brukt i tortur for a bryte folk ned. Ifglge artikkel om sensorisk deprivasjon i Store medisinske leksikon
vil personer som plasseres i et rom uten kontakt med omverdenen og uten sansestimuli som lyd, lys
eller lukt, gradvis bli mer pavirkelige, fa redusert evne til & tenke logisk og utvikle depressive
symptomer. Dette kan utvikle seg videre til hallusinasjoner, vrangforestillinger og forvirring (psykose)
(45).

Det er sa langt ikke vist effekt av noen medikamentelle behandlingsformer ved CFS/ME, det vaere seg
immunglobuliner, hydrokortison, selektive serotoninreopptakshemmere (legemidler som brukes mot
depresjon og angst) eller antivirale midler. | Norge har behandling med kreftmedisinen rituximab fatt
oppmerksomhet etter at en liten, placebokontrollert studie (30 pasienter) tydet pa positiv effekt (46).
De samme forskerne gjennomfgrte fra 2014-2017 en stgrre studie med 151 pasienter ved fem
sykehus i Norge (47). Dette var visstnok den til da stgrste studien pa medikamentell behandling for
CFS/ME internasjonalt. Pasientene fikk seks behandlinger i Ippet av 12 maneder, og ble fulgt opp i
studien i ytterligere 12 maneder. Analyser av pasientdata viste at giennomsnittet av deltakerne i de to
gruppene fulgte et nesten identisk forlgp gjennom studien. Fgrtiseks pasienter (30,5 %) rapporterte
lett til moderat, moderat eller betydelig bedring gjennom minst atte sammenhengende uker, og
oppfylte dermed kriteriene for klinisk bedring i studien. Av disse viste det seg at 26 hadde fatt
placebo, og 20 hadde fatt rituximab. Det a fjerne B-celler (en type immunceller) midlertidig ved hjelp
av rituximab sa ikke ut til 3 ha effekt pa sykdommen. Forfatterne mente at hypotesen om at B-celler
kunne spille en sentral rolle i sykdomsmekanismene for ME/CFS dermed var svekket (47).

En randomisert studie har vist positiv effekt av tre-dagers kurset «Lightning process» for barn og unge
i alder 12-18 med mild til moderat CFS/ME (48). Professor Leif Kennair ved NTNU er prosjektleder for
forskningsprosjektet «Et 3-dagers kurs for CFS/ME» (49). Studien er igangsatt pa grunnlag av til dels
sveert positive erfaringer med dette kurset, ogsa blant pasienter som har vaert langvarig og sveert
alvorlig rammet (50).

Recovery Norge er en forening for de som har opplevd tilfriskning fra CFS/ME og andre medisinsk
uforklarte tilstander. Foreningens formal er a skape forstaelse om de aktuelle helseproblemene og gi
hap om tilfrisking basert pa medlemmenes egne erfaringer og innsikt — og pa den maten hjelpe dem
som er syke og lider i dag (51). P4 hjemmesiden til Recovery Norge er det mange sterke personlige
beretninger om tilfriskning fra CFS/ME (og andre tilstander). Flere kasuistikker beskriver pasienter
med CFS/ME som har blitt friske, ogsa blant dem som har hatt sveert alvorlige symptomer og vaert
sengeliggende over flere ar. Mange av historiene pa hjemmesiden til Recovery Norge forteller om
positive erfaringer med LP, men ogsa med flere andre behandlingsmetoder. | en kommentar i
Tidsskriftet til artikkelen «Hva er egentlig myalgisk encefalopati?» (23) beskriver hjertespesialisten



Geir P. Frivold hvordan kona som var sykepleier kiempet en desperat kamp i 10 ar for a bli bra av
CFS/ME, diagnostisert etter de strengeste kriterier (52). Hun ble frisk bade raskt og varig etter et 3
dagers LP-kurs, og ble senere selv LP-instruktgr (52).

Det finnes ogsa flere andre kilder til pasienthistorier som bade formidler hap ved a fortelle om
tilfriskning, men som ogsa formidler hvor vanskelig det er for pasienter med CFS/ME 3 bli forstatt pa
en god mate av helsepersonell. Fiona Symington beskriver dette godt i teksten: «Life Restored: My
Recovery from Myalgic Encephalomyelitis, or Chronic Fatigue Syndrome” (53).

Bakken og medarbeidere intervjuet 14 pasienter som hadde blitt friske etter svaert alvorlig CFS/ME
(54). Studien inkluderte pasienter som hadde veert diagnostisert med CFS/ME i trad med nasjonale
retningslinjer, der diagnosen var bekreftet av medisinsk journal. De matte ha vaert sengeliggende og
avhengig av pleie og omsorg over en sammenhengende periode pa minst tre maneder. De skulle vaere
blitt helt friske fra CFS/ME, definert ved at deltakerne ansa seg selv som helt friske og at de ikke
rapporterte symptomer eller funksjoner forenlig med CFS/ME pa tidspunktet for intervjuet. Fire menn
og 10 kvinner (alder 20-78) ble inkludert. Median sykdomsvarighet var fem ar (spredning 2—22 ar).
Mediantiden siden full restitusjon var ni ar (spredning 1-12 ar). Deltakerne hadde vaert helt
sengeliggende, skjermet fra sanseinntrykk og trengte hjelp til alle grunnleggende funksjoner fra tre
maneder til seks ar.

Analysen ga en felles «plotline» med et tydelig vendepunkt. Deltakerne gjennomgikk et dyptgaende
narrativt skifte, med endring i tankesettet og et pafglgende langvarig arbeid for & aktivt a fglge opp
egen tilfriskning. Deres forstaelse av a vaere hjelpelgse ofre for sykdom ble erstattet av et mer
komplekst syn pa arsakssammenheng og sykdom, og de utviklet en ny fglelse av egen mestring — at
de selv fikk muligheter til & kunne pavirke sykdomserfaringene. Informantene opplevde
kontroversene i dette feltet og en polarisert offentlig debatt som en tilleggsbelastning, ikke bare da de
var syke, men ogsa da de var i tilfriskningsfasen (54).

Jeg er medforfatter pa en systematisk oversikt publisert i BMJ, som viste at kognitiv atferdsterapi og
fysiske og mentale rehabiliteringstiltak sannsynligvis bedrer symptomene ved senfglger etter covid-19
(ofte kalt «long covid») (55). Oversikten inkluderte 24 studier. Det var ingen overbevisende
dokumentasjon til stgtte for andre tiltak, som behandling med bl.a. vortioxetine, leronlimab,
coenzyme Q10 samt kombinert L-arginine og vitamin C (55). Flere av pasientene med senfglger etter
covid-19 har symptomer som tilfredsstiller diagnosekriterier for CFS/ME. Funnene i denne oversikten
samsvarer med tidligere kunnskap om at kognitiv atferdsterapi og tilpasset treningsbehandling har
best dokumentert effekt ved CFS/ME.

Kunnskapsgrunnlaget om prognosen ved CFS/ME
Spgrsmal om prognose handler om hvordan tilstanden vil utvikle seg, og hvilke faktorer som kan
pavirke risiko for forverring eller mulighet for tilfriskning.

Pasienthistoriene fra Recovery er sterke eksempler pa at det utvilsomt er mulig a bli frisk av CFS/ME
(51).

Det finnes systematiske oversikter over studier som har undersgkt prognosen for pasienter med
CFS/ME. En systematiskoversikt fra 1997 identifiserte fire studier om barn med CFS og fant at 54-94 %
av barna ble betydelig bedre eller helt friske i oppfglgingsperioden som varierte mellom 1-7 ar.
Prognosen var darligere for voksne (56).

En systematisk oversikt fra 2005 inkluderte 28 studier som beskrev oppfglging av pasienter med CFS,
hvorav 14 studier hadde relevante diagnosekriterier og ble inkludert i analysen (57). Forfatterne fant
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at median andel som ble helt friske var 5 %, med variasjon mellom studiene fra 0 % til 31 %. Mindre
alvorlighetsgrad av symptomene, en fglelse av kontroll over symptomene og det a ikke tilskrive
symptomene til en fysisk arsak var assosiert med et godt resultat.

En nyere oversikt fra 2021 som undersgkte prognosen for barn og unge inkluderte ti studier, og fant
at fra 4,5 % til 83 % av barna ble friske eller vesentlig bedre (58). Oversikten inkluderte bare
randomiserte studier og prospektive kohortstudier. Det var 11 ulike definisjonene av tilfriskning
(«recovery»), og dette bidro til forskjellige resultater i studiene.

En norsk studie konkluderte med at omtrent halvparten av yngre pasienter med CFS og langvarig
arbeidsufgrhet opplevde markant bedring inkludert heltids- eller deltidsarbeid. Risikofaktorer for
overgang til varig ufgrhet var depresjon, leddsmerter og langvarig sykdom (59). Studien omfattet 111
pasienter som hadde veert undersgkt for CFS etter mononukleose (kyssesyke) ved Nevrologisk
avdeling i perioden 1996-2006. De svarte pa et spgrreskjema i 2009.

En retrospektiv kohortstudie fra Australia fulgte opp 784 pasienter som hadde fatt diagnosen CFS/ME
ved en barneavdeling med spesialkompetanse (60). Gjennomsnittsalderen pa pasientene var 14,6 ar
(6-18 ar), og oppfelgingen varte i gjennomsnitt i 8 ar (fra 1-15 ar). Blant dem som rapporterte at de
var blitt friske, var gjennomsnittlig varighet av sykdommen 5 ar. Etter 5 ar rapporterte 38 % og etter
10 ar 68 % bedring. Ved 10 ar var gjennomsnittlig funksjonell skare 8/10 (spredning fra 2—10) pa en
skala fra 1-10 der 10 var helt frisk. Det var kun 5 % som hadde en skar under 6.

Klinisk erfaring tilsier at motivasjon og forstaelse av symptomene pavirker effekten av behandling og
prognose. Flere behandlere og rehabiliteringsinstitusjoner er skeptiske til & ta imot pasienter som er
henvist uten egen motivasjon, men etter krav fra Nav i f.eks. en prosess med arbeidsavklaring eller
sgknad om ufgretrygd, uavhengig av diagnose. Det er et apenbart dilemma — «en vanskelig spagat» -
nar pasienter ma dokumentere redusert funksjon, symptomer, plager og sykdom som vanskeliggj@r
inntektsgivende arbeid for a oppna trygdeytelser, samtidig som de blir palagt a forspke behandlings-
og rehabiliteringstiltak som kan gi utsikt til bedring. Dette gjelder selvsagt szerlig hvis pasienten og
pargrende frykter at tiltakene kan forverre tilstanden.

Hvordan familie og omgivelser mgter pasienter med CFS/ME er selvsagt viktig, og det er ogsa
behandlernes tilneerming til pasientene. Leger som i beste mening viser forstaelse og stgtte til
pasienter med sakalt MUPS (medisinsk uforklarte plager og symptomer), herunder tilstander som
CFS/ME, uten 8 komme med forklaringer pa plagene og konkrete forslag til tiltak, kan bidra til
vedlikeholde og forverre plagene (61). Pargrende er ofte slitne og frustrerte over mangel pa adekvate
behandlingstilbud, og kan for a vise omsorg stgtte og med de beste intensjoner bidra til sakalt
unngaelsesatferd og uhensiktsmessig oppmerksomhet pa symptomer snarere enn pa funksjon. Dette
kan ogsa fgre til forverring.

Kunnskapsgrunnlaget om pasienters erfaringer med CFS/ME

Larun og Malterud utarbeidet en kunnskapsoppsummering for a fa innsikt i pasienter og legers
erfaring med CFS/ME (62). De inkluderte 20 kvalitative studier. Analysene viste at pasientenes
opplevelse av sine symptomer og responsen fra viktige naerstdende personer kunne true pasientens
identitetsfglelse. De fglte seg alvorlig syke, men opplevde a bli anklaget og mistrodd. Pasientene og
legene hadde ofte ulik oppfattelse av arsakene til symptomene. For pasientene var det viktig a fa en
diagnose og vite mer for 3 bli friske, mens legene var motvillige til 3 sette diagnosen. Det a oppleve a
ikke bli trodd kunne fgre til at pasienten trekker seg tilbake og at de blir passivisert. Nar pasientene
opplever at de ikke blir tatt pa alvor, gir det en ekstra belastning som kommer i tillegg til symptomene
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i seg selv. Pasienter med CFS/ME strever for a mestre sin tilstand ved a spke etter informasjon, samt
ved a beskytte seg selv ved & holde avstand og ved 3 laere mer om sine grenser.

Det er gjort en rekke brukerundersgkelser og andre studier som stgtter opp under funnene i denne
kunnskapsoppsummeringen. Det finnes ogsa en rekke beskrivelser pa ulike sosiale medier som
illustrerer hvor vanskelig det er for pasienter med CFS/ME bade a leve med en tilstand som kan veere
invalidiserende, og hvor ofte pasientene dessverre opplever a ikke bli forstatt. P4 den andre siden kan
pasientene mgte behandlere som viser forstaelse og empati, men som formidler at det ikke finnes
effektiv behandling, og at prognosen er darlig. Det kan bidra til & fastholde symptomer og
unngaelsesatferd, og derved til a forverre tilstanden.

Fafo-rapporten Tjenesten og MEg

Prosjektet Tjenesten og MEg var et samarbeid mellom forskningsinstitusjonene SINTEF og Fafo,
avsluttet i 2023 (63). Prosjektet var finansiert giennom satsningen BEHOV-ME i Norges forskningsrad.
Det hadde tre formal og tre arbeidspakker, med tre tilhgrende ulike datainnsamlingsmetoder:

1. & beskrive hvem som far ME-diagnose og hvilke tjenester de mottar ved en registerdatastudie pa
individniva basert pa data fra norske registre.

2. afinne ut mer om prevalens, levekar og brukererfaringer ved en nettbasert spgrreundersgkelse

3. afa dybdekunnskap om ME-syke og deres familiers erfaringer ved en intervjubasert kvalitativ
studie med vekt pa brukererfaringer og perspektiver pa de offentlige hjelpetjenestene.

Registerdataene omfattet 9323 personer som i perioden 2016—2018 var blitt registrert med
diagnosekoden G93.3 (Postviralt utmattelsessyndrom som inkluderer Myalgisk encefalomyelopati og
Kronisk utmattelsessyndrom) fra kodeverket ICD-10 i ulike helseregistre. Disse ble sammenliknet med
to kontrollgrupper: et tilfeldig utvalg av befolkningen, og personer med 12 andre diagnoser. Forskerne
fikk ogsa data pa pargrende til personer med diagnosekoden G93.3.

| den nettbaserte spgrreundersgkelsen benyttet forskerne utvalgsmetoden respondentdrevet utvalg
(RDS) (63, 64). RDS er en egen metode for nettverksrekruttering. Kriteriene for a delta i
spgrreundersgkelsen var at man led av en utmattelsessykdom i sa stor grad at man ikke kunne sta i
jobb eller studere fulltid. Underspkelsen nadde 660 personer som besvarte hele spgrreskjemaet.

| den kvalitative intervjubaserte studien ba forskerne samarbeidspartnere og kontakter legge ut
informasjon om undersgkelsen. Det meldte seg 220 personer som var interesserte i a delta.
Prosjektet valgte ut 24 familier for dybdeintervjuer. Malet var a finne familier som var mest mulig
ulike hverandre. Familiene ble valgt ut fra svarene de ga om hvem i familien som var syk, kjgnn, alder,
sykdomsgrad, lengde og forlgp. Forskerne besgkte familier i hele landet. Ti av familiene hadde barn,
og disse familiene ble intervjuet pa nytt etter tre ar. Forskerne organiserte sju fokusgrupper med
pargrende til de aller sykeste.

Vurdering av Fafo-rapporten

Prosjektets mal om a fa fram brukererfaringene og brukeropplevelser i mgtet med helse- og
velferdstjenestene er viktig og relevant. Prosjektet har gitt nyttig innsikt i de utfordringene som
pasienter med ME og deres familier kan oppleve i mgtet med helse- og rehabiliteringstjenestene og
med Nav. Dette er kunnskap som tjenestene bgr ta pa alvor. Men prosjektet kan i liten grad si noe om
pasientgruppens muligheter for bedring og deltakelse i arbeid, gitt at pasientene blir mgtt pa en god
mate i helsevesenet med persontilpassede og kunnskapsbaserte tiltak.

Dette prosjektet var samfunnsvitenskapelig, ikke helsefaglig. Det hadde ikke som formal og var ikke
utformet for a undersgke arsakene ftil tilstanden, effekt av behandlings- og rehabiliteringstiltak eller
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prognosen. Min hovedinnvending mot prosjektet er at forskerne bak prosjektet til tross for dette har
fremstilt og brukt resultatene som om det svarer pa helsefaglige sp@rsmal som krever helt andre
studiedesign.

En annen viktig innvending er at prosjektet kun omfatter personer som fortsatt er syke. Forskerne har
ikke undersgkt erfaringene til de som har blitt friske. Jeg vil hevde at vi har mer a lzere ved a lytte til
de som har blitt friske, f.eks. gjiennom pasienthistoriene som vi kan lese pa hjemmesiden til Recovery
Norge (51).

| registerstudien baserte forskerne seg pa diagnosekoden G93.3 (Postviralt utmattelsessyndrom, med
Myalgisk encefalomyelopati og Kronisk utmattelsessyndrom) i kodeverket ICD-10. Dette er et rimelig
valg i en registerbasert studie, fordi det ikke finnes gode alternativer for a identifisere personer med
CFS/ME. Bakken og medarbeidere undersgkte insidensraten av CFS/ME for perioden 2008-2012 pa
tilsvarende mate med bruk av diagnosekoden G93.3 i en populasjonsbasert registerstudie (65).

Registerstudien har kun data fra de som er diagnostisert i spesialisthelsetjenesten og fanger ikke opp
alle personer med CFS/ME. Studien er neppe representativ for alle personer med symptomer pa
CFS/ME og har sannsynligvis en skjevhet mot de sykeste pasientene. Voksne personer med CFS/ME
far ofte diagnosen stilt av fastlegen, og blir ikke ngdvendigvis henvist til spesialisthelsetjenesten.
Fastlegene bruker diagnosekodesystemet ICPC, ikke ICD-10. Man kan anta at det sezerlig er personer
som har mild og moderat grad av tilstanden som ikke blir henvist videre.

Utfordringene med et skjevt pasientutvalg er seerlig problematisk i studien der data fra Norsk
pasientregister (NPR) for personer med diagnosekode G93.3 ble koblet til data fra Statistisk
sentralbyra (SSB) om lgnn og trygdeytelser for 8 undersgke prognosen blant pasienter med CFS/ME
(66). Denne studien viste at personenes inntektsniva falt fra 3 ar fgr til 1 ar etter at diagnosen var stilt,
og holdt seg pa et lavt niva i oppfelgingsperioden. Trygdeutbetalingene steg flere ar fgr diagnosen og
holdt seg pa et hgyt niva etter dette. Fa av dem som hadde lav eller ingen inntekt ved
diagnosetidspunktet fikk tilbake moderate inntekter, og bare ytterst fa fikk gjiennomsnittlig inntekt
(66). Dette er selvsagt viktige og urovekkende funn, men det er grunn til 3 tro at Ignnsutviklingen
blant de som kun har fatt diagnosen hos fastlegen (eller ikke har fatt diagnosen i det hele tatt selv om
de fyller kriteriene), er bedre malt i deltakelse i inntektsgivende arbeid fordi utvalget er skjevt ved at
pasientene som er undersgkt er sykere enn totalpopulasjonen av ME-pasienter.

Det er ogsa viktig @ bemerke at registerstudien ikke kunne undersgke hvordan det gikk med
alvorlighetsgraden av tilstanden. Vi vet ikke hvilke diagnostiske kriterier som eventuelt er benyttet,
eller hva slags og hvor alvorlige symptomer pasientene hadde i utgangspunktet og ved
oppfelgingstidspunkt. Det er allment kjent at langvarig sykefravaer gjgr det vanskeligere 3 komme
tilbake i jobb, selv om helsetilstanden bedres, pa tvers av diagnoser.

To forskere knyttet til SSB (og ME-foreningen) skrev et debattinnlegg i Aftenposten med tittel: «Kan
ME-pasienter bli friske?» pa bakgrunn av denne studien (67). Budskapet i kronikken var dystert,
nemlig at det er vanskelig a bli frisk. Jeg vil imidlertid hevde at svaret pa spgrsmalet er ja, som
beskrevet i avsnittet om prognosen ved CFS/ME ovenfor.

Det er ogsa svakheter ved utvalgsmetodene i den nettbaserte spgrreundersgkelsen og den kvalitative
intervjustudien. Erfaringene til de som har blitt friske er ikke undersgkt, og begge metodene
innebaerer risiko for at utvalgene ikke er representative for personer med symptomer pa CFS/ME. |
den kvalitative undersgkelsen hadde forskerne som mal a fa tak i familier som var ulike, men det er
etter min mening en svakhet at det ikke var interessant a studere personer og familier som hadde
opplevd bedring og tilfriskning.
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Beskrivende del

Saksgkers familiesituasjon og sosiale forhold

Saksgker er en 23 ar gammel mann som bor sammen med sine foreldre og sine to eldre s@stre. Hans
mor og begge s@stre er ogsa diagnostisert med ME. Saksgker har i liten grad deltatt i vanlige
aktiviteter utenfor hjemmet og har lite kontakt med venner. Han har brukerstyrt personlig assistent
(BPA) og foreldre som tar seg av alle praktiske oppgaver.

Sakspker mottok forhgyet hjelpestgnad fram til han fylte 18 ar, deretter basissatsen. Fra han fylte 18
ar fikk han arbeidsavklaringspenger (AAP).

Saksgker satte fram krav om ufgretrygd 15.07.22. Nav arbeid og ytelser avslo sgknaden i vedtak av
20.1.23. Dette vedtaket ble paklaget. Nav klageinstans stadfestet vedtaket om avslag pa ufgretrygd,
og oversendte saken til Trygderetten. Trygderetten stadfestet klageinstansen sitt vedtak i kjennelse av
16.1.25. Den aktuelle saken gjelder prgving av Trygderettens kjennelse.

Skole- utdanning og yrkesbakgrunn
Saksgker har hatt stort skolefraveer, har ikke fullfgrt skolegang, og har ikke vaert i arbeid.

Helsehistorikk og behandlingsforlzp

Sakspker hadde i tidlige barnear mye luftveisinfeksjon, og siden firearsalder hadde han plager med
magesmerter, hodepine og tretthet. Han fikk diagnosen CFS/ME i 2011. Det er ikke funnet annen
somatisk sykdom eller psykiatriske tilstander som kan forklare utmattelsen. | sakspapirene er det litt
ulike beskrivelser av symptombelastning og aktivitetsniva, og litt ulik vurdering av alvorlighetsgrad av
tilstanden.

Utredningen og behandlingen ser ut til 3 ha vaert lagt til rette av foreldrene, og kanskje saerlig mor,
som har satt seg inn i forskningen og har hatt naer kontakt med ME-foreningen og andre foreldre med
barn med ME. Hovedstrategien har veaert aktivitetstilpasning, ved hjelp av en sakalt «dg@gnklokke»
med detaljert aktivitetsplan for a regulere ulike aktiviteter og hvile som pargrende utarbeidet da han
var yngre. Etter hvert har han selv veert med pa a utarbeide aktivitetsplanen i samarbeid med
pargrende. Det framgar at det har veert viktig 3 unnga aktiviteter som kunne tenkes a fgre til en
forverring av plagene, pga. angst for anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse /symptomforverring (pa
engelsk post-exertional malaise, forkortet PEM). Frykt for forverring og liten forventning om nytte ser
ut til 3 ha veaert begrunnelsen for at saksgker i liten grad har etterspurt eller veert henvist til utredning,
behandling og rehabilitering. | den grad dette har veert gjort, ser det ut til 3 ha vaert knyttet til sgknad
om ulike stgnader.

Familien har hatt noe kontakt leger og fagmiljger som har erfaring med ME-pasienter, men som ikke
alltid har gitt kunnskapsbaserte (forskningsbaserte) rad og behandlingstiltak. Bl.a. opplyste Iege-
B o «|=ring datert 24.11.2009 at pasienten hadde vaert til utredning ved Lillestrgm
Helseklinikk. Denne erklaeringen er ganske oppsiktsvekkende bade mht. angivelige funn av diverse
parasitter, bakterier og sopp, og unormale laboratorieprgver (som vanligvis ikke undersgkes ved
mistanke om ME). «Det underliggende problemet er sannsynligvis en casein eller gluten intoleranse»
hevdes det, uten god begrunnelse. Den foreslatte behandlingen var diett, diverse antibiotika og en
rekke andre preparater, alle uten dokumentert effekt, og uten stgtte i seinere utgitt nasjonal veileder
fra Helsedirektoratet (68).

Sakspker mener at alle tiltak som er anbefalt i nasjonal veileder er forsgkt, i hovedsak ved at han har
benyttet prinsipper fra stressmestring, kognitiv terapi og LP hjemme. Saksgkers fastlege Yngve
Johansen som har kjent saksgker og familien i en arrekke, skriver i legeerklzering til Nav mottatt
25.11.25:
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«Fgrste halvar 2025 har en prgvd ut det som etterlyses:

1. Mestringskurs

2. Tilpasset aktivitet og trening

3. Kognitiv terapi og stressmestring

4. Rehabiliteringsopphold ved rehabiliteringsinstitusjon
Dette er behandlingsmuligheter som er beskrevet i Veilederen for CFS/ME, som gjelder for pasienter
med ME i Mild eller Moderat grad. Det finnes ikke dokumenterte behandlinger for ME-pasienter med

Alvorlig grad, som |l har.»

Aktuell medisinsk situasjon

Ifplge legeerklaeringen fra fastlegen mottatt 25.11.25 skarer han 125 poeng pa FUNCAP 55 skjema,
som ifglge legeerklaeringen tilsier alvorlig grad av CFS/ME (69). Fastlegen mener at det ut fra en
medisinsk vurdering ikke er aktuelt med noen tiltak n3, fordi han mener at alt har vaert prgvd. Det
opplyses at saksgker stort sett har veert sengeliggende de siste fem ar. Han har muskelatrofi
(«muskelsvinn») som oppfattes som en fglge av langvarig minimal fysisk aktivitet. Han fremstar som
en reflektert og motivert ung mann. «Han gir ikke inntrykk av a vaere nedstemt, men har god innsikt i
egen situasjon og begrensninger.»

Spgrsmal til vurdering

Er saksgkers helseplager adekvat/tilstrekkelig utredet?
Ja. Det er liten grunn til & anta at videre undersgkelse skulle avdekke noe vesentlig nytt.

Hva er den medisinske hoveddiagnosen i dag?
Den medisinske hoveddiagnosen er CFS/ME.

Foreligger det tilleggslidelser som er av betydning for funksjonsevne og arbeidsevne?
Det er ingen informasjon i sakspapirene som tilsier at det er tilleggslidelser som er av betydning for
funksjonsevne og arbeidsevne.

Finnes det behandling som kan bedre saksgkers funksjon og arbeidsevne?

Som beskrevet ovenfor viser systematiske kunnskapsoppsummeringer av eksisterende forskning at
det er best dokumentasjon for effekt av kognitiv atferdsterapi og tilpasset treningsbehandling for
pasienter med CFS/ME. PACE-studien viste at kognitiv atferdsterapi og tilpasset trening hadde bedre
effekt enn aktivitetstilpasning, som har veert hovedstrategien for saksgker (3). Internettbasert kognitiv
terapi hadde god effekt blant ungdom i en studie fra Nederland (41). Slik internett-basert behandling
er dessverre ikke tilgjengelig i Norge, sa vidt jeg vet. En studie av Lightning Process (LP) blant unge
med CFS/ME viste positiv effekt (48), og det pagar en studie om effekt av et slikt tredagers kurs for
pasienter med CFS/ME i Norge (49).

En begrensning ved disse studiene er at de ikke har inkludert de aller darligste pasientene. Det er
imidlertid ikke noe ved tilstanden CFS/ME, eller ved aktuelle behandlings- og rehabiliteringstiltak som
tilsier at de ikke skulle virke like godt ogsa for personer med alvorlig og svaert alvorlig CFS/ME. Klinisk
erfaring tilsier at ogsa personer med svaert alvorlig CFS/ME kan ha nytte av slike tiltak.

Rent praktisk kan det vaere vanskelig at en del rehabiliteringsinstitusjoner ikke er rigget for a ta imot
sengeliggende og pleietrengende pasienter. Derfor kan de ikke gi tilbud til de darligste pasientene
med CFS/ME. Behandling kan imidlertid ogsa forega i hjemmet i kommunal regi med hjemmebesgk i
perioder der det er ngdvendig. Det er vesentlig at det legges en langsiktig plan og at behandler lager
et opplegg som kan fglges ogsa pa darlige dager.
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Basert pa klinisk erfaring og pasienthistorier pa hjemmesiden til Recovery Norge (51) samt i
internasjonale nettverk for pasienter som har blitt friske, vet vi at ogsa pasienter som har hatt alvorlig
og sveert alvorlig CFS/ME i en arrekke har blitt friske, ved hjelp av flere ulike tilnaerminger.

Bakken om medarbeidere (54) fant som beskrevet et karakteristisk fellestrekk i intervjustudien av
pasienter som var blitt friske etter sveert alvorlig ME (de hadde altsa vaert darligere enn saksgker).
Deres forstaelse av a vaere hjelpelgse ofre for sykdom ble erstattet av et mer sammensatt syn pa
arsakssammenheng og sykdom. Derved utviklet de en ny fglelse av mestring, og de opplevde at de
selv fikk muligheter til & kunne pavirke sykdomserfaringene. Utfordringen for hjelpeapparatet er a
stgtte opp under en slik forstaelse for at pasientene kan fa livsviktig hap og fglelse av mestring.

Jeg stotter kjennelsen fra Trygderetten datert 16.01.2025, der retten skulle ta stilling til om den
ankende part har gjennomfgrt hensiktsmessig behandling og arbeidsrettet tiltak. Jeg er enig i at det
finnes anbefalte behandlingsmuligheter som ikke var forsgkt ved det tidspunkt kjennelsen ble fattet.
Videre er jeg enig med Trygderetten i at behandlingen bgr forega over noe tid og inneholde
strukturert oppfglging, dersom dette er ngdvendig for eventuelt a kunne sla fast at behandling ikke vil
kunne bedre den ankende parts inntektsevne. Noen ganger kan imidlertid pasientens helsetilstand
endre seg raskt, ved at pasienten far en ny forstaelse av sine plager. Da kan pasienten erfare at gradvis
gkning av aktivitet tolereres, og det kan i sin tur gi trygghet og mestringsopplevelse. Likevel er det
viktig med oppfelging og kontakt dersom det kommer episoder med tilbakefall, gkte symptomer og
mismot.

Fastlegen skriver i sin erkleering fra november 2025 (sitert ovenfor) at det i fgrste halvar 2025 (altsa
etter Trygderettskjennelsen) er prgvd ut det som etterlyses. Jeg er imidlertid ikke enig med fastlegen i
at dette er forsgkt i tilstrekkelig grad, verken nar det gjelder innholdet i eller varigheten av tiltakene.

Det er ikke holdepunkter for alvorlige bivirkninger ved tilpasset trening, kognitiv terapi eller
rehabilitering, selv om mange pasienter som ikke er blitt friske rapporterer darlig erfaring og
forverring av plager, som beskrevet i Fafo-rapporten «Tjenesten og MEg» (64). Som tidligere papekt
inkluderer Fafo-rapporten kun erfaringene til dem som ikke har blitt friske.

Frykten for anstrengelsesutlgst utmattelse er etter min vurdering ikke noe gyldig argument for a ikke
forsgke behandling eller rehabilitering. Av saksdokumentene framgar det at saksgker gradvis har blitt
darligere, til tross for en hovedstrategi med aktivitetstilpasning som ser ut til 4 ha vaert gjennomfgrt
ganske strengt i en arrekke.

Det framgar videre av saksdokumentene at saksgker har gnske om et annet liv, og inntektsgivende
arbeid. Da er det er viktig a formidle hap, og arbeide med a bygge opp motivasjon, f@rst og fremst hos
pasienten selv, men ogsa i familien og tjenesteapparatet. Det er flere historier om personer som har
blitt motivert til & sgke behandling eller som har blitt bedre/friske bare ved a lese historiene til
personer som har blitt friske av CFS/ME.

Frykten for og forventningene om anstrengelsesutlgst forverring kan vaere skadelig. Tiltak som legger
vekt pa funksjon og en annen forstaelse av og tilneerming til symptomene kan gi hap og bedring.

Den nasjonale veilederen om pasienter med CFS/ME (68) omtaler Nasjonal kompetansetjeneste for
CFS/ME ved Oslo Universitetssykehus, som ble opprettet i 2012 og omfatter bdde barn, unge og
voksne. Veilederen viser til at nasjonale kompetansetjenester skal ivareta bl.a. fglgende oppgaver
innenfor sitt ansvarsomrade:

* Bygge opp og formidle kompetanse.

¢ Overvake og formidle behandlingsresultater
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Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME har pa sin hjemmeside en omtale av aktivitetsregulering
som er noe mer aktivt og fremtidsrettet enn det saksgker har gjennomgatt sa langt, og som legger
mer vekt pa funksjon, aktivitetsutforskning og verdibaserte valg, og mindre pa symptomer (70).

En vurdering av utredningene/vurderingene som er gjort av saksgkers sakkyndige V/'tner- og
I

Jeg er enig med radgivende overlege i Nav sin vurdering at erklaeringene fra lege ||| | | | | QD NIR
(06.03.23) og psykologspesialist ||| | I (20.03.23) ikke gir inntrykk av & vaere ngytrale
spesialistuttalelser, da de er kontaktet for a gi bistand i en klagesak. Det er som kjent (og som jeg har
beskrevet tidligere i min erklaering) en sterk faglig konflikt nar det gjelder forstaelse av CFS/ME.

I o<l isc giennom sine erklaeringer at de representerer en forstaelse av denne
tilstanden der man legger vekt pa PEM og aktivitetstilpasning, og gir stgtte til tiltak som jeg vil hevde
erfaringsmessig f@rer til unngaelsesatferd (lavere aktivitetsniva), darligere funksjon og gkte plager.

- beskriver en vanlig hverdag som etter min vurdering heller mot at saksgkers
alvorlighetsgrad av ME ligger mellom moderat og alvorlig, snarere enn alvorlig. Her ma jeg ta
forbehold om at denne erklaeringen er snart tre ar tilbake i tid, mens vurderingen gitt av fastlegen
basert pa FUNCAP 55 er nyere. Jeg er imidlertid svaert usikker pa om FUNCAP 55 gir en god vurdering
av alvorlighetsgrad av ME (69). FUNCAP er utviklet for 3 vurdere funksjonell kapasitet hos pasienter
med PEM, og ikke for & gradere alvorlighetsgrad av CFS/ME (69,71). Videre er FUNCAP 55 basert pa
egenrapportering av funksjon, ikke av mer objektiv observasjon. Det er relativt nytt (publisert i 2024),
og i liten grad validert, dvs. vi vet ikke helt om det maler det som det er ment & male (71).

I < der at fenomenet PEM (post-exertional malaise eller anstrengelsesutlgst forverring)
sveert sjelden forbindes med andre tilstander. Det er feil. PEM er vanlig ogsa ved f.eks. ulike kroniske
smertetilstander og fibromyalgi, og er ikke spesifikt for pasienter med CFS/ME.

Il bekrefter pa et etter min vurdering litt tynt grunnlag at det foreligger en alvorlig grad av
CFS/ME som gjgr at han ikke kan gjennomfgre anbefalte tiltak. Videre uttaler han at det ikke er utsikt
til bedring i overskuelig fremtid.

Jeg forstér at i sior dette for 3 gi stotte i ankesaken. Men slike uttalelser kan bidra til & frata
pasienter hap, og det er i strid med erfaringer som tilsier at ogsa pasienter med langvarige og
alvorlige plager kan bli bedre. Tilgjengelig forskningsbasert kunnskap tilsier at pasienter som opplever
PEM har den samme effekten av rehabiliteringstiltak som de som ikke opplever PEM.

Il sin erklering inneholder videre henvisning til andre saker som jeg ikke kan se er relevante her.
Jeg er uenig med [JJi}i hans vurdering av varig medisinsk invaliditet (VMI) ved CFS/ME. Det gir liten
mening og virker ganske tilfeldig a erklzere at saksgkers tilstand tilsvarer en VMI pa 55 %.
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