Bekymringsmelding/klage angdende Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME

Norges ME-forening sender med dette en formell bekymringsmelding/klage pa Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME.

Tjenesten oppfyller etter var vurdering ikke sitt mandat, og formidler informasjon som
ikke eritrad med oppdatert kunnskapsgrunnlag, noe som svekker pasientsikkerheten og
tilgangen til forsvarlige helsetjenester.

Kompetansetjenesten formidler et ensidig bilde av sykdommen, basert pa en
biopsykososial forstdelsesmodell, og unnlater & gi kunnskapsbasert informasjon om
biologiske sykdomsmekanismer, prognose, og mulig nytte eller risiko for skade
forbundet med behandlingstiltak. Tjenesten er premissleverandgr for NAV og
helsevesen, og dette pavirker klinisk praksis, NAVs vurderinger og pasientenes mulighet
til reell medvirkning og informert samtykke.

Vi ber om en uavhengig gransking av tjenesten og at den palegges a gi fullstendig, faglig
oppdatert og balansert informasjon.
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Bakgrunn

Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) er en alvorlig sykdom
med massivt symptomtrykk og stor funksjonsnedsettelse, som rammer rundt 1 % av
befolkningen 7'83¢, med gkende forekomst etter covid-19. Det stilles minst 1800
diagnoser arlig i spesialisthelsetjenesten °, i tillegg til et tilsvarende antall hos fastleger®.
Under 5 % blir friske 23, s& forekomsten er gkende. Diagnosen krever minst 50 %
funksjonstap 8.

To gjensidig ekskluderende syn pa sykdommen
Det finnes to syn pa sykdommen:

e Biopsykososial modell: Utmattelse forstds som skyldes et samspill av sosiale
og psykiske faktorer som sammen skaper kroppslige symptomer heller enn av en
underliggende biologisk sykdomsprosess. Kognitiv terapi og treningsterapi antas
a veere kurative, og prognosen anses som god.



e Biomedisinsk modell: ME/CFS forstas som en fysisk sykdom kjennetegnet av
belastnings- eller anstrengelses utlgst forverring (Post Exertional Malaise, PEM),
sgvnforstyrrelser, smerter, kognitive problemer og tilleggssymptomer. Det finnes
peridagingen kurativ behandling for ME/CFS. Mestring handler om
aktivitetsavpassing, & balansere aktivitet og hvile slik at man unngar PEM (post
exertional malaise/anstrengelsesutlgst sykdomsforverring). Prognosen er darlig,
seerlig ved sykdomsstart i voksen alder.

Historisk sett er den biomedisinske modellen den eldste, og ME ble innlemmeti ICD-
systemet under nevrologiske lidelseri 1969 under kode G93.3. Den biopsykososiale
modellen ble lansert tidlig pa 2000-tallet, og fikk stor oppmerksomhet i mange land,
ogsa i Norge. Pasientene har imidlertid hele tiden sagt at de ikke kjenner seg igjen i
denne modellen, og at de skades av de behandlingene som foreslas. | senere ar ser vi
igjen en dreining mot at den biomedisinske modellen er den mest utbredte, noe som
reflekteres tydelig i nyere internasjonale retningslinjer, diagnostiske kriterier og forskning
pa underliggende sykdomsmekanismer.

PEM

| sitt utkast til nye retningslinjer for langvarig utmattelse henviser Helsedirektoratet til en
av de nyeste definisjonene av PEM (ogsa kalt post «exertional symptom exacerbation»,
PESE) :

«Verdens helseorganisasjon (WHQO) har falgende definisjon av PESE (post -exertional
symptom exacerbation i Clinical management of COVID-19: living guideline (June 2025):

PEM/PESE defineres som en forverring av symptomer som kan fglge minimal kognitiv,
fysisk, emosjonell eller sosial aktivitet, eller aktivitet som tidligere kunne tolereres.
Symptomene forverres vanligvis 12 til 72 timer etter aktivitet og kan vare i dager eller til
og med uker, og kan noen ganger fgre til tilbakefall. PEM kan bidra til uforutsigbare
perioder med funksjonsfal og svingninger.»

Internasjonale kunnskapsoppsummeringer ('° 2324) slar fast at PEM er kjernesymptomet.
Pa denne bakgrunnen anbefaler NICE (National Institute for Health and Care Excellence
i England) og EUROMENE (European Network on ME/CFS) aktivitetsavpassing for a
redusere risikoen for symptomforverring og funksjonsfall. Betydningen av dette
understgttes av store brukerundersgkelser, som viser at gjentatt eller alvorlig PEM, eller
aktivitet for tilstrekkelig restitusjon kan fare til langvarig eller varig forverring®2.

Forskning dokumenterer ogsa fysiologiske avvik ved belastning, blant annet
mikrovaskuleer dysfunksjon, mitokondrielle avvik, ioneforstyrrelser, redusert oksidativ
kapasitet og forsinket restitusjon 422303140 Dette understattes ogsa av to-dagers
ergospirometri dokumenterer som viser redusert reproduserbarhet av fysiologisk
belastningskapasitet og oksygenopptak ved gjentatt belastning hos ME-syke '°.

Systematiske oversikter indikerer at en betydelig andel av personer med long covid
oppfyller etablerte diagnostiske kriterier for ME/CFS 5. Internasjonal forskning etter
covid-19 har ytterligere styrket den biomedisinske forstaelsen av postinfeksigse
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sykdommer, inkludert ME/CFS '5*2, Tyskland har bevilget 500 millioner euro til forskning
pa postinfeksigse sykdommer?,

Skade knyttet til biopsykososiale behandlinger

Store internasjonale undersgkelser'-%% viser at pasienter ikke opplever nytte av kognitiv
terapi, treningsterapi eller aktivitetsgkende tiltak — men tvert imot forverring. FAFO
gjorde tilsvarende funn i sitt forskningsprosjekt Tjenesten og MEg 3. Dette underbygges
ogsa av biomedisinsk forskning pa laktat, oksygenopptak og restitusjon '-17:37,

NICE (2021) frarader eksplisitt treningsterapi, kognitiv terapi og Lightning Process 2.

Manglende oppfyllelse av mandat

ME-foreningen mener at tjenesten ikke oppfylle sitt mandat for nasjonale tjenester, som
beskrevet i Veileder til forskrift av 17. desember 2010 nr. 1706 om krav til
spesialisthelsetjenester, godkjenning av nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten
og bruk av betegnelsen universitetssykehus, kapittel 4 om godkjenning av nasjonale
tjenester i spesialisthelsetjenesten. Der beskrives tjenestens ansvarsomrader slik
(uthevet de omradene ME-foreningen mener ikke oppfylles):

e «Overvake og formidle behandlingsresultater.

e Deltaiforskning og etablering av forskernettverk.

e Bidrairelevant undervisning.

e Sorge for veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til helse- og
omsorgstjenesten, andre tjenesteytere og brukere.

e lverksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale kompetansetjenester.

e Bidratilimplementering av nasjonale retningslinjer og kunnskapsbasert
praksis.

e Etablere faglige referansegrupper.

e Rapportere arlig til departementet eller til det organ som departementet
bestemmer.»

ME-foreningen mener tjenesten ikke oppfyller sitt mandat pa falgende punkter:

e Den fglger ikke opp forskning pa biologiske arsaksmekanismer, eller
behandlingsstudier basert pa en biomedisinsk forstaelse.

e Informasjonen som spres er ufullstendig og ensidig. Der en biomedisinsk modell
nevnes, er informasjonen misvisende, noe som svekker grunnlaget for en
helhetlig kunnskapsbasert tilnaerming.

e Pasienterfaringer vektlegges ikke, noe som svekker grunnlaget for en helhetlig
kunnskapsbasert tilnaerming.

e Informasjonen som spres er ikke i trdéd med nyere biomedisinsk forskning, nyere
internasjonale retningslinjer og nasjonal veileder for CFS/ME, der PEM beskrives
som kjernesymptom.

e Tjenestens undervisning og informasjonsmateriell bidrar i begrenset grad til gkt
forstaelse av PEM, aktivitetsintoleranse, alvorlig sykdomsgrad og behov for



individuell tilrettelegging. Dette kan bidra til feilaktige rad, redusert
pasientsikkerhet og ulik praksis i helse- og omsorgstjenesten.

e Tjenesten har etter var vurdering i begrenset grad bidratt til forskning som
reflekterer nyere internasjonal utvikling innen biomedisinske
sykdomsmekanismer, PEM og objektive belastningsresponser. Det synes ogsa a
veere begrenset integrasjon med ledende internasjonale forskningsmiljger og
forskningsnettverk pa feltet.

e Pasienter med alvorlig og sveert alvorlig ME/CFS rapporterer fortsatt betydelige
barrierer for tilgang til tilpassede helsetjenester. Det er etter vart syn i
utilstrekkelig grad utviklet konkrete anbefalinger og strukturer for hjemmebaserte
tjenester, skjerming, transporttilrettelegging og annen ngdvendig tilpasning.

e Barn med ME oppleveri giennomsnitt 8 ars ventetid pa diagnose. Feil informasjon
om prognose fra kompetansetjenesten bidrar til at barn eller foreldre holdes
ansvarlige ved manglende bedring, og opplever at barnevern kobles inn.

e Manglende samarbeid med fagmiljger med biomedisinsk forstaelse av ME/CFS,
eller med spesifikk kompetanse pa PEM, belastningsfysiologi, autonom
dysfunksjon, metabolisme eller alvorlig ME/CFS, Begrenset internasjonal
forankring. | stedet gskende samarbeid med Nasjonal kompetansetjeneste for
psykosomatiske tilstander hos barn og unge, selv om ICD 11 klart skiller mellom
ME/CFS og psykosomatiske/funksjonelle lidelser

Kompetansetjenestens informasjon er toneangivende for Nav og
helsevesen

Aktarer i helsevesenet baserer sin forstaelse av ME/CFS og sitt behandlingstilbud til de
syke pa informasjon fra kompetansetjenesten, i den tro at tjenesten gir et oppdatert,
dekkende og nyansert bilde av sykdommen. Store brukerundersgkelser finner imidlertid
at pasienter opplever

e Langtid fra sykdomsdebut til diagnose

e Feil rad om aktivitetsregulering, som farer til funksjonstap

e Mangelfull eller misvisende informasjon om behandling, som svekker grunnlaget
for informert samtykke

e Behandling eller tiltak som medfarer symptomforverring og redusert
funksjonsniva, langvarig, eller noen gang varig

e Mangelfull tilgang til tilpasset helsehjelp, seerlig for de sykeste pasientene og
barn

Dette er dokumentert giennom en rekke store spgrreundersgkelser i ME-foreningens
regi. Alle er tilgjengelige pa ME-foreningens nettside: https://www.me-
foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/

Nav baserer ogsa sin forstaelse av ME/CFS pa informasjon fra kompetansetjenesten, og
gar ut fra den nar de avgjar hva som anses som «hensiktsmessig» behandling (den
behandlingen som ma veere forsgkt far ufgretrygd kan innvilges). Pasienter med ME/CFS
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palegges rutinemessig a gjennomfare kognitiv terapi, treningsterapi og
rehabiliteringsopphold. En brukerundersgkelse i 2023 blant syke som hadde
giennomfart disse terapiene de siste tre arene fant at under 1% rapporterte bedring,
mens mer enn 50% rapporterte forverring i lang tid, i mange tilfeller varig tap av funksjon.

En nylig rettsak i Gulating lagmannsrett understreket hvilke konsekvenser det kan fa nar
NAV anvender kompetansetjenestens forstaelse. En ung mann péa 23, syk siden han var
4, og med alvorlig ME, fikk avslag pa uferetrygd fordi ha ikke hadde forsgkt nok
behandling. Behandlingen som ble foreslatt av NAV var enten ikke tilgjengelig eller
hadde gjort ham sykere. NAVs advokat hevdet at manglende bedring handlet om feil
innstilling og manglende tro pa a bli frisk. NAV tapte saken, men argumentasjonen
illustrerer kompetansetjenestens og dermed NAVs holdning til ME/CFS.

Konsekvenser for pasientene

Mangelfull og delvis misvisende informasjon om PEM, belastningsintoleranse og risiko
ved aktivitetsgkende tiltak kan fa alvorlige konsekvenser for pasientsikkerhet, informert
samtykke og sykdomsutvikling hos personer med ME/CFS.

e Manglende informasjon om risiko for skade forbundet med
behandlingsalternativer knyttet til «biopsykososialt» syn gjgr informert
samtykke umulig, og er en fare for pasientsikkerheten.

e [Etstort antall pasienter beskriver skade i form av langvarig funksjonstap eller
varig forverring som en konsekvens av disse terapiene, eller av feil rad om
aktivitet fra helsepersonell 42 6:25,

e Detutgjar en stor psykisk belastning a ikke bli trodd, eller & bli presset til tiltak
som bidrar til forverring 32.

Ved vurdering av pasientsikkerhet er terskelen for & ta mulig skade pa alvor lavere enn
terskelen for & dokumentere behandlingseffekt. Store brukerundersgkelser 52
dokumenterer betydelig risiko ved:

e aktivitet som utlgser gjentatt/alvorlig PEM
e daglig overaktivitet
e treningsterapi og aktivitetsgkende tiltak

Feilinformasjon om prognose skaper stigmatisering

Feilinformasjon om prognose skaper stigmatisering. Kompetansetjenesten hevder at de
fleste blir friske, seerlig barn %, men dette mangler forskningsgrunnlag. FAFO fant at
under 5 % kommer tilbake i arbeid '2. Tidlig debut kan veere en risikofaktor for alvorlig
sykdom?"?7,

Feilinformasjon bidrar til:

e pasienten eller pargrende holdes ansvarlig for manglende bedring (barnevern
kobles inn)
e manglende stogtte fra helsevesen, skole og familie
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e aktivitetspress

e manglende NAV-ytelser

e barnevernssaker

e psykisk belastning og forverring'®

Behov for oppdatert og balansert informasjon

Kompetansetjenesten ma:

e tydeliggjore at det finnes ulike faglige forstaelser av ME/CFS, og at dagens
kunnskapsgrunnlag i gkende grad understgtter en biomedisinsk forstaelse av
ME/CFS

e tydeliggjare betydning av PEM og risiko for forverring

e opplyse om at kognitiv terapi og treningsterapi har begrenset/usikker effekt*2*

e informere om manglende effekt av tiltak pa objektive mal som arbeid,
skolegang, aktivitet og trygd'23438:39.41

e formidle realistisk informasjon om prognose

Informasjonen ma reflektere bredden i det internasjonale kunnskapsgrunnlaget, med
tydelig angivelse av evidensgrunnlag, begrensninger og faglig uenighet. Ulike
forstdelsesmodeller bgr ikke presenteres som likeverdige dersom evidensgrunnlaget er
ulikt, eller dersom sentrale kliniske kjennetegn — som PEM - ikke ivaretas. Manglende
tydelighet pa dette punktet kan fare til feil rad og gkt risiko for forverring, og dermed
begrense tilgangen til forsvarlige helsetjenester for et stort antall pasienter.

ME/CFS mangler forelgpig en klinisk anvendelig biomarkgr, og vi kan dermed ikke si med
full sikkerhet at alle pasienter som kommer inn under denne betegnelsen har akkurat
samme sykdom. 65-80% av pasientene assosierer imidlertid symptomdebut med en
infeksjonssykdom?'°. Bortsett fra den nyere covid-19-pandemien finnes det flere kjente
epidemier som har forarsaket ME/CFS, blant annet Los Angeles i 1934, Akureyri i 1949,
London (Royal Free) i 1957 og Giardia-utbruddet i Bergen i 2004 %,

ME/CFS, med sitt gjenkjennelige sykdomsbilde karakterisert av PEM, ma ikke blandes
sammen med generell utmattelse. Disse to gruppene har helt ulike behov nar det gjelder
behandling, oppfalging og informasjon om mestringsstrategier.

Hvis pasientsikkerheten skal ivaretas ma kompetansetjenesten:

e Informere om begge modeller, og om hvilke tiltak som er assosiert med hvilken
modell.

e Informere omrisiko for skade og funksjonsfall ved strategier som oppmuntrer til
aktivitetsgkning, symptomignorering eller overskridelse av individuell
belastningstoleranse hos pasienter med PEM.

Krav om uavhengig gransking

Vi har tidligere sett eksempler pa sveert uheldig behandling av klager til Statsforvalteren i
Oslo og Akershus pa «Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME-». | et tilfelle mente



Statsforvalteren at de ikke selv hadde kompetanse til 8 vurdere klagen. | stedet ble den
oversendt til Oslo Universitetssykehus, som igjen sendte den til Nasjonal
kompetansetjeneste for CFS/ME, som fikk svare ut klagen selv. De sa de ikke kjente seg
igjen, og sa gikk brevene tilbake samme vei, uten at noe forsgk hadde blitt gjort pa a
vurdere saken.

Vi haper denne bekymringsmeldingen blir tatt mer pa alvor, og at evidens vurderes av
personer som ikke selv er parti saken.
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