
Innspill knyttet til arbeidet med nasjonal retningslinje for langvarig utmattelse og 
ME – dokumentasjon av konsekvenser ved uklar faglig avgrensning av ME 

Vi viser til arbeidet med ny nasjonal retningslinje for langvarig utmattelse, inkludert ME/CFS. Retningslinjen 
vil få stor betydning for klinisk praksis, for NAV-vurderinger og for pasientenes rettssikkerhet. 
Konsekvensene ved en retningslinje som i stor grad er åpen for tolkning vil være alvorlige for pasientene, 
spesielt for ME-pasienter med PEM, men også for pasienter med utmattelsesproblematikk. Vi vil belyse et 
par eksempler her.


Vi tar utgangspunkt i en sakkyndigeerklæring fra en prinsipiell uføresak behandlet i Gulating lagmannsrett 
18.–19. februar 2026. Saksøkende part har selv ønsket å dele den vedlagte sakkyndigeerklæringen med 
Helsedirektoratet.


Vårt utgangspunkt er at både dagens nasjonale veileder og høringsutkastet til ny nasjonal retningslinje gir 
betydelig rom for fortolkning i sentrale spørsmål. Det gjelder særlig forståelsen av ME, betydningen av post-
exertional malaise (PEM) og hvilke behandlingsstrategier som skal anses som forsvarlige.


Den faglige uenigheten om hvordan ME skal forstås, ser ikke ut til å avta, selv om WHO har klassifisert 
sykdommen som en nevrologisk sykdom og ikke som en undergruppe av langvarig utmattelse. I dag bygger 
ulike fagmiljøer på ulike forståelser av hva ME er. Dersom retningslinjen ikke tydelig skiller mellom pasienter 
med og uten PEM, vil denne uenigheten erfaringsmessig føre til ulik praksis og dermed få konsekvenser for 
pasientenes behandlingsforløp.


Den vedlagte sakkyndigeerklæringen illustrerer godt hvordan dette skjer i praksis.


I erklæringen heter det bl.a.:


• «Anstrengelsesutløst utmattelse (PEM) er ikke spesifikt for CFS/ME, men forekommer ved flere 
andre tilstander.»


• «Frykten for anstrengelsesutløst utmattelse er etter min vurdering ikke noe gyldig argument for å 
ikke forsøke behandling eller rehabilitering.»


• «Individuelt tilpasset aktivitetsøkning er en integrert del av terapien, men gradert treningsterapi kan 
også ha positiv effekt alene.»


• «Det er ikke holdepunkter for alvorlige bivirkninger etter disse behandlingsformene.»


• «Det er imidlertid ikke noe ved tilstanden CFS/ME som tilsier at tiltakene ikke skulle virke like godt 
også for personer med alvorlig og svært alvorlig CFS/ME.»


• «En randomisert studie har vist positiv effekt av tre-dagers kurset ‘Lightning Process’ …»


• «Basert på klinisk erfaring og pasienthistorier (…) vet vi at også pasienter (…) har blitt friske.»


De siterte formuleringene i sakkyndigeerklæringen bygger på en forståelse av ME som ikke samsvarer med 
den forskningsbaserte beskrivelsen der post-exertional malaise (PEM) anses som et kardinalsymptom. I 
erklæringen beskrives PEM som et fenomen som ikke er spesifikt for ME/CFS, men som forekommer ved 
flere tilstander. Når PEM dermed forstås som en generell og subjektiv opplevelse snarere enn som et 
definerende symptom, svekkes også grunnlaget for å la det være styrende for valg av behandling. En 
opplevd forverring etter anstrengelse kan da bli tolket som uttrykk for irrasjonell frykt, fremfor som et saklig 
grunnlag for å avstå fra tiltak som kan forverre tilstanden.




Aktivitetsøkning og rehabilitering beskrives her som integrerte og virksomme tiltak, og det understrekes at 
det ikke finnes noen holdepunkter for alvorlige bivirkninger og at det ikke er noe ved tilstanden ME/CFS 
som tilsier at tiltakene ikke skulle virke også ved svært alvorlig sykdom. Når slike funn ikke eksplisitt 
problematiseres, fremstår rehabiliteringstiltak som generelt anvendelig, uavhengig av om pasienten 
rapporterer belastningsutløst symptomforverring. Sakkyndiges fremstilling står i kontrast til forskning på 
PEM, blant annet studier med to-dagers belastningstester (CPET) som viser objektiv reduksjon i 
funksjonskapasitet og fysiologiske avvik dag to hos ME-pasienter. Store pasientundersøkelser viser også at 
mange pasienter rapporterer forverring etter gradert trening og aktivitetsøkning.


Når PEM ikke gis en tydelig behandlingsstyrende funksjon, og belastningsutløst symptomforverring ikke 
fremstår som et avgrensende kriterium for valg av strategi, etableres rehabilitering som hovedtiltak. 
Tilbakeholdenhet i forhold til belastning risikerer da å bli forstått som uttrykk for frykt, snarere enn som en 
nødvendig tilpasning til fysiologiske begrensninger.


Det er innenfor denne strukturen pasienten og familien senere vurderes.


Familien beskrives slik:


• «har satt seg inn i forskningen»


• har hatt «nær kontakt med ME-foreningen og andre foreldre»


• har basert seg på aktivitetstilpasning


• har vært preget av «angst for anstrengelsesutløst sykdomsfølelse/symptomforverring (PEM)»


Videre heter det:


• «Frykt for forverring og liten forventning om nytte ser ut til å ha vært begrunnelsen for at saksøker i 
liten grad har etterspurt (…) behandling.»


Sett i sammenheng etablerer formuleringene en forklaringsmodell der familiens kunnskapsinnhenting og 
kontakt med pasientmiljøer knyttes til en unødvendig frykt for forverring, og denne frykten fremstår som 
forklaring på begrenset utprøving i rehabiliteringstiltak. Dermed forstås aktivitetsavpasning for å forebygge  
PEM ikke primært som sykdomsrelatert regulering, men som uttrykk for en uhensiktsmessig forventning om 
forverring.


Også flere pågående og planlagte forskningsprosjekter i Norge bidrar til å opprettholde denne 
problemstillingen på ulike måter. Helse Sør-Øst har helt nylig bevilget 25 millioner kroner til REHAB-
FATIGUE, et prosjekt som skal undersøke effekten av Mind-body reprocessing therapy ved «Persistent 
Fatigue». Prosjektet inkluderer blant annet post-krefterapi-fatigue, post-infeksiøs fatigue, ME/CFS, 
fibromyalgi, inflammatorisk tarmsykdom, kroniske smertetilstander og IBS. Inklusjonskriteriene er fatigue ≥ 
6 måneder og Chalder fatigue score ≥ 4. Det stilles ikke eksplisitt krav om PEM som inklusjonskriterium.


ME inngår dermed som én av flere tilstander i en bred, tverrdiagnostisk fatigue-kategori. Blant de oppgitte 
brukerrepresentantene er verken Norges ME-forening eller ME-foreldrene nevnt, til tross for at Helse Sør-
Øst i sine egne føringer for brukermedvirkning presiserer følgende vedrørende brukermedvirkning:


1. Representativitet og uavhengighet


• Velg primært brukerrepresentanter fra hovedforeninger for pasientgruppen

dersom det er mulig. Disse representerer gjerne en bredere erfaringsbase enn små




foreninger eller enkeltpersoner.

• Diagnosespesifikke pasientforeninger gir ofte mer målrettede og relevante innspill

om pasientgruppen enn representanter på systemnivå.


2. Kritiske stemmer er verdifulle

• Vurder også medvirkere som kan ha innvendinger mot prosjektets metode eller

tilnærming, spesielt innenfor fagfelt der det kan være sterk uenighet. Kritiske

perspektiver kan bidra til å inkludere mål for prosjektet i tråd med pasientenes

faktiske behov og er viktig for transparens og felles forståelse av

problemstillingene.


De organisasjonene som reelt sett er ment å representere ME-pasienter i dette prosjektet er Recovery 
Norge og COFFIs Consumer Advisory Committee. Dette er organisasjoner som bygger på en forståelse av 
post-infeksiøs fatigue der rehabilitering og tilfrisking gjennom slike metoder står sentralt, og hvor 
medlemmene i stor grad beskriver seg som friske etter bruk av tilsvarende tilnærminger.


Brukerrepresentasjonen i prosjektet ligger dermed i hovedsak innenfor samme forståelsesramme som også 
kommer til uttrykk i den vedlagte sakkyndigeerklæringen, og ikke innenfor en modell der PEM forstås som 
et kardinalsymptom for ME og et behandlingsstyrende kriterium.


Disse to eksemplene er ikke enestående i norsk forskning og helsevesen. Det er et omfattende og stadig 
økende problem.


Vi mener det er helt avgjørende for kvaliteten på retningslinjen at den ikke etterlater noen tvil om at 
tilstedeværelse av PEM skal være styrende for valg av behandlingsstrategi. Uten en eksplisitt deling av 
behandlingsanbefalinger for henholdsvis langvarig utmattelse og ME/CFS, i tråd med WHOs definisjon, 
foreligger det betydelig risiko for at pasienter med dokumentert belastningsutløst symptomforverring 
behandles etter samme modell som pasienter med langvarig utmattelse uten PEM.


En deling i to behandlingsløp vil samtidig åpne for tydeligere og mer målrettede føringer for hvilke tiltak som 
kan prøves ut hos pasienter med langvarig utmattelse (uten PEM).


Når denne avklaringen mangler, flyttes følgene av den faglige uenigheten fra retningslinjen og over på den 
enkelte pasient.


Den vedlagte sakkyndigerklæringen oversendes som konkret dokumentasjon av hvilke konsekvenser uklare 
avgrensninger kan få i praksis.


Med vennlig hilsen


Pasient- og pårørendeforeningen ME-foreldrene


