ME-foreningens innspill til rapporten fra Kvinnehelseutvalget

Overordnede kommentarer til NOU 2023: 5, «Den store
forskjellen», Om kvinners helse og betydningen av
kjonn for helse

ME-foreningen leser med stor forundring hva som skrives om ME i Kvinnehelseutvalgets rapport.
Rapporten tegner et bilde der lite er direkte feil, men som utelater sveert mye som er riktig. Resultatet
blir svaert misvisende og kan vaere til stor skade hvis det legges til grunn for fremtidig politikk. Det sies
at en halv sannhet er en hel Iggn. Hvor stor blir Isggnen hvis man bare forteller en tiendedel av
sannheten?

Rapporten unnlater a8 nevne store og viktige kunnskapsgjennomganger, og hva vi i dag vet om funn
som bekrefter underliggende biologiske mekanismer for ME. ME-debatten preges av to diametralt
motsatte syn pa ME, et som ser pa ME som psykisk betinget (biopsykososial, og et som ser pa ME som
en biologisk sykdom. Flere sterke stemmer for det fgrste synet sitter i Kvinnehelseutvalget, og i tillegg
er mange hentet inn som radgivere i prosessen i tillegg. Det er et voksende miljg av klinikere og
forskere som jobber ut fra en biomedisinsk modell for ME. Denne modellen stemmer ogsa i stgrre
grad med pasientenes egne erfaringer. Likevel kan vi ikke se at komiteen inneholder personer som
stgtter et biomedisinsk syn pa ME. Resultatet er en rapport som overhodet ikke forholder seg til de
utfordringene ME-syke faktisk har i Norge, verken i mgtet med helsevesenet eller velferdstjenestene.

Det er positivt at utvalget sier ME-syke ma bli hgrt, siden dette ikke er tilfellet i Norge i dag.
Foreningen har gjennomfgrt en rekke store brukerundersgkelser som forteller hvordan ME-syke har
det, i Norge i dag. Vi opplever imidlertid minimal interesse fra kompetansetjenesten og helsevesenet
for gvrig, i tillegg til antydninger om at de funnene, og dermed personene bak, ikke er palitelige.
Dette til tross for at forskere og statistikere har deltatt i prosessene.

ME-syke i Norge mgter i dag utstrakt bagatellisering, stigmatisering og gaslighting, som dokumentert i
ME-foreningens rapporter. Mange ME-syke er traumatisert av mgtet med helsevesenet, og flere
forteller om forverring enn bedring som fglge. De syke har problemer med a fa helsehjelp, ytelser fra
Nav og praktisk hjelp i kommunene. | sveert mange tilfeller har dette sammenheng med utbredelsen
av et biopsykososialt syn pa ME, og at mange tror at det a bli frisk av ME handler om pasientens egen
vilje; i et slikt syn er & gi gkonomisk eller praktisk hjelp a ta vekk motivasjon for a bli frisk.

ME-syke i mange land tar avstand fra den biopsykososiale modellen. Dette handler ikke om at ME-
syke ikke vet at kropp og hode henger sammen, eller at man ser ned pa psykisk sykdom. Det handler
heller om at de syke ikke kjenner seg igjen i modellen, og at de blir sykere av de behandlingene som
hgrer med. Det er pa tide at man lytter til de syke — har man noen gang hgrt om pasienter som klager
pa behandling som virker?

Beskrivelsen av ME i Kvinnehelseutvalgets rapport vil kunne bidra til a viderefgre og forsterke den
vanskelige situasjonen ME-syke lever i. Det er paradoksalt at Kvinnehelseutvalget stgtter den
«biopsykososiale modellen» for ME, i og med at den springer ut av en studie som kalte ME
massehysteri ut fra at de fleste syke var kvinner. ME er kanskje en av de sykdommene der det er mest
tydelig at et flertall av kvinner fgrer til bagatellisering og psykologisering av alvorlig sykdom.



Under er ME-foreningens innspill til teksten om ME.

Nye forslag til tekst er merket med blatt.
Hvit tekst er uendret.
Referanser er satt inn i sluttnoter

Kommentarer til teksten er i fotnoter.

Chronic fatigue syndrome/myalgisk encefalomyelitt (CFS/ME)

ME/CFS kjennetegnes bla. av nyoppstatt, langvarig utmattelse og karakteristiske tilleggssymptomer
som sgvnvansker, kognitive problemer og smerter. Unormal trettbarhet, symptomgking etter
anstrengelse og patologisk lang restitusjons tid (postexertional malaise, PEM) regnes som et
kardinalsymptom. Mild ME medfgrer et funksjonstap pa minst 50%, moderat ME gjgr at den syke
bare kan forlate hjemmet med god planlegging og trenger utstrakt hjelp i dagliglivet, mens pasienter
med alvorlig/sveert alvorlig ME er tilnsermet/ fullstendig sengeliggende. De sykeste pasientene
opplever lyd og lys som smerte og kan verken kommunisere, spise eller snu seg selv i sengen. Det
finnes per i dag ingen dokumentert behandling eller kur for ME. Mestringsstrategier som
aktivitetsavpassing (a regulere aktivitetsnivaet for @ unnga PEM), anses idag som mest
hensiktsmessig.

Boks 1.1 Betegnelse av CSF/ME?

! Det er ikke forskning p& dette ndr det gjelder ME. Denne pasusen gir inntrykk av at problemer med hjerte og
skjelett er hovedproblemene ved sa alvorlig ME-sykdom, at sengeleie ikke er ngdvendig, og at pasientene ma ut
av sengen. Det er imidlertid misvisende a trekke frem diss faktorene, uten a se pa bildet som helhet. De sykeste
ME-pasientene har mistet evnen til & kommunisere, kan ikke spise, og kan ikke snu seg i sengen. De er ekstremt
sensitive for sanseinntrykk. Pasientene kan oppleve stor forverring i forbindelse med minimal belastning.
Pasienterfaring tyder pa at det viktigste man kan gjgre for a tilrettelegge for bedring er a skape ro og trygghet
for den syke, og minimere belastning som kan gi PEM.

2 Boksen det vises til har ikke kommet med i dokumentet som kunne lastes ned fra prosjektets nettside, s& det
er umulig 8 kommentere den.



Korrekt betegnelse av sykdommen har veert mye diskutert. Myalgisk Encefalomyelitt (ME) er det
opprinnelige navnet fra 1958, og ble gitt fordi symptomene var forenelig med betennelse i hjerne og
ryggmarg. «Myalgisk» innebarer muskelsmerter. ME brukes ogsa som forkortelse for Myalgisk
Encefalopati der encefalopati betyr hjernelidelse. ME ble innlemmet i WHOs diagnosesystem i 1969
under nevrologiske lidelser, og er det fremdeles. Betegnelsen ME brukes i Canadakriteriene, et av
kriteriesettene som anbefales i Norge. CFS, «chronic fatigue syndrome» var opprinnelig en
amerikansk betegnelse, og oppsto etter et epidemisk utbrudd i 1988 i Lake Tahoe. Det knyttes til
Fukudakriteriene, det andre kriteriesettet som brukes i Norge. CFS knyttes ogsa til de sveert vide
Oxford-kriteriene.

Pasientene selv foretrekker «ME», og opplever «CFS» som bagatelliserende og til dels
stigmatiserende. Internasjonalt brukes na stort sett ME/CFS som et kompromiss. | Norge har man
valgt betegnelsen CFS/ME.

[Boks slutt]

Nasjonal veileder for CFS/ME, utgitt av Helsedirektoratet, legger f@ringer for diagnostikk og
behandling (660). Ifglge veilederen finnes det per i dag ingen dokumentert standardbehandling som
kan kurere CFS/ME. Behandlingsstrategien er a bidra til konstruktiv mestring og bedring av funksjon
og livskvalitet for pasienten. Det er Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME ved Oslo
universitetssykehus som har ansvar for a bygge opp og formidle kompetanse, overvake og formidle
behandlingsresultater i Norge.

CFS/ME kan vaere vanskelig & utrede fordi flere av symptomene overlapper med lidelser som
fibromyalgi, MS, klinisk depresjon og lavt stoffskifte. Dette og ulike sett med diagnosekriterier gjgr at
det er vanskelig a ansla hvor mange som har sykdommen. | en kunnskapsoppsummering fra 2020 var
forekomsten beregnet til at 0,89 prosent av befolkningen er rammet (661). Tilstanden er vanligst hos
kvinner, og forekomsten er beregnet a vaere tre ganger sa hgy hos kvinner som hos menn (662).
Sykdommen oppstar hyppigst hos jenter tidlig i tenarene og hos kvinner i begynnelsen av 30-arene. Vi
vet ikke hvorfor kvinner i disse aldersgruppene er spesielt sarbare.

Vi vet lite om prognose, og det mangler gode studier om prognose. Det er pavist forskjeller i
immunsystemet hos pasienter med kortere og lengere sykdomsvarighet.’

Utredning av sykdommen gar ut pa a kartlegge sykehistorien og symptombildet og utelukke andre
mulige diagnoser. Det er per i dag ingen diagnostisk test som kan pavise CFS/ME. Diagnosen CFS/ME
stilles ved at pasienten har et typisk sykdomsbilde, og ved at annen arsak til symptomene utelukkes.
Flere sett med diagnosekriterier kan brukes til 3 stille diagnosen. En systematisk oversikt fra 2014 fant
20 ulike sett av diagnosekriterier, og senere har det blitt utviklet flere nye kriteriesett (663).
Diagnosekriteriene er generelt sett darlig validerte. Studier finner imidlertid at ICC- og
Canadakriteriene velger ut pasienter som er sykere og har stgrre symptombyrde enn

Fukudakriteriene, og at Canadakriteriene kan vaere bedre egnet i forskningssammenheng " ". | Norge
brukes Canada-kriteriene (2003) eller Fukada-kriteriene (1994) i utredning av voksne. Pediatriske
kriterier brukes i utredningen av barn og ungdom. Likt for begge kriteriesettene som brukes for
voksne, er at sykdommen skal ha pagatt i minst seks maneder, og ha en klar begynnelse. -




|

| fglge Canadakriteriene ma pasienten ha betydelig grad av ny, uforklarlig, vedvarende eller
tilbakevendende fysisk og mental utmattelse som i vesentlig grad reduserer aktivitetsnivaet. Det
foreligger et unaturlig tap av fysisk og mental utholdenhet, rask muskulaer og kognitiv trettbarhet,
sykdomsfglelse/ utmattelse/ smerter. Ved klar overskridelse av egen kapasitetsgrense inntrer
forsinket, kraftig redusert kapasitet og symptomgkning (PEM- post exertional malaise) med unormalt
langsom restitusjonsperiode, fra en dag til mange dager og lengre. | tillegg ma den syke ha
sgvnforstyrrelse, kognitive vansker (problemer med konsentrasjon, ordleting, nedsatt korttidsminne)
og autonome symptomer (ortostatisk intoleranse, problemer med temperaturregulering mm).

Om disse kriteriene ikke er tilfredsstilt, kan ikke diagnosen CFS/ME fastsettes. _

_ Fukuda-kriteriene fra 1994 stiller ikke samme krav til sykdomsfglelse/utmattelse etter
anstrengelse og er ansett for a veere noe bredere enn Canada-kriteriene. | Norge kreves det at den
syke ma ha PEM for at man skal kunne stille diagnose. Kriteriene for barn ligner Canadakriteriene for
voksne, men krever at symptomene har veert til stede i kun tre maneder.

Det varierer hvilket sett med diagnosekriterier som brukes pa tvers av sykehus og i forskningsstudier,
noe som medfgrer usikkerhet rundt hvilke pasienter som utgjgr pasientgruppen. Prevalens varierer
sterkt med ulike diagnosekriterier. F.eks. kan Oxfordkriteriene, som bare krever uforklart utmattelse
for a gi en diagnose, omfatte opp til ti ganger sa mange pasienter som Canadakriteriene. Dette er
sveert uheldig da generaliserbarheten av funn reduseres drastisk. Man kan eksempelvis ikke overfgre
funn fra studier med vide kriterier til pasientgrupper definert med - smale kriterier. | flere
studier er det ikke oppgitt hvilke kriterier som var brukt for a fastsette diagnosen (664). At kriteriene
endrer seg over tid, gjgr ogsa at det er vanskelig a fglge endringer i pasientgruppen, og kartlegge
trender i for eksempel forekomst. Sammenlikninger av pasientkohorter medfgrer derfor ogsa
utfordringer.

En nylig studie fra Sintef fant at det ble satt 5 556 “Ynye ME-diagnoser i spesialisthelsetjenesten i &rene
2016-2018. En rapport fra SINTEF i 2011 fant lignende tall, med ca. 1800 nye diagnoser hvert ar.
Nasjonal veileder sier at fastlege som er spesialist kan stille diagnosen. ME-foreningens undersgkelser
tyder pa at ca. 30% far diagnose hos fastlege. Det mangler gode studier pa forlgp og prognose for ME,
men en samlestudie anslar at bare 5% av ME-syke blir friske" . Vi kan, sveert konservativt, ansla at
antall ME-syke gker med minst 2000 personer i aret i Norge.

En spgrreundersgkelse i ME-foreningens regi, med 5822 respondenter, fant at bare 25% beskrev
bedring eller stabil sykdom. Resten fortalte om store svingninger eller forverring.” Undersgkelsen har
neppe nadd de sykeste eller de som er friske, men burde veere interessant som grunnlag for videre
forskning. Det mangler gode studier pa prognose.

Det biomedisinske perspektivet
Det biomedisinske perspektivet gar ut pa at det finnes en bakenforliggende og hittil ukjent biologisk
arsak til CFS/ME. Forskere med dette perspektivet forholder seg til smale diagnosekriterier, der PEM
er obligatorisk. Forskning gar ut pa a lete etter mulige biologiske mekanismer og sarbarheter ved
sykdommen (665—669).

3 Dette er feilsitert



Det er gjort en rekke funn som underbygger at PEM er et objektivt observerbart fenomeni vii x xxi,
Mange saeregenheter ved ME opptrer bare eller tydeligst etter anstrengelse* %, Det er ogsa bl.a.
pavist endringer i hjernen®™ Y, problemer med blodtilfgrsel til hjernen, og en rekke andre funn som
underbygger en biomedisinsk modell for ME*', En amerikansk gjennomgang av hele
forskningslitteraturen konkluderte i 2015 at ME er «en alvorlig, kronisk sykdom med stor
funksjonsnedsettelse» Vi,

Det er ikke funnet noen anvendbar biomarkgr til 3 pavise ME, eller som kan brukes som mal pa effekt
av intervensjoner.

I mangel av kunnskap om arsaksmekanismer eller biomarkgr er det gjort sveert fa studier pa
medikamentell behandling for ME. Det er utfgrt flere sma studier, men fa er replisert.
Pasienterfaringer tilsier at noen har effekt av lavdose Naltrekson (LDN) og en liten studie finner
effekt™. En stor, norsk studie pa behandling med immunmodulerende middel var negativ pa de
definerte utfallsmalene, subjektiv vurdering av symptombyrde.

Det biopsykososiale perspektivet
Det biopsykososiale perspektivet forener det biomedisinske og det psykososiale perspektivet, og det
gar ut pa at CFS/ME har bade psykiske og biologiske komponenter. Forskning pa arsaksmekanismer er
basert pa a finne psykologiske sarbarheter for a utvikle sykdommen. Det kan blant annet veere
negative tankemgnstre, perfeksjonisme og angst eller andre kognitive og emosjonsrelaterte faktorer
(675). En stor, prospektiv studie pa studenter i Chicago fant imidlertid ingen sammenheng mellom
personlighetstrekk og utvikling av ME/CFS etter kyssesyken **. Studien fant derimot sammenheng
med immunologiske faktorer ved baseline.

En psykisk arsak til ME ble fgrst foreslatt av McEvedy og Bears i 1970 *, da de hevdet at arsaken til at
flest kvinner fikk ME var at det var massehysteri. Et annet sted i artikkelen sier de at det ma vaere
massehysteri siden de fleste pasientene var kvinner. Den biopsykososiale modellen for ME ble fgrst
lansert i 1998 *¥. Denne modellen har blitt sterkt kritisert av bade forskere og pasienter *. Forskere
med et biopsykososialt utgangspunkt bruker ofte de svaert vide Oxford-kriteriene, som bare krever
uforklart utmattelse i 6 mnd. for diagnose. Det gj@r det svaert vanskelig & bruke denne forskningen til
a si noe om pasienter som har PEM. Store kunnskapsgjennomganger de senere arene, som IOM i
2015 og NICE i 2021 utelater derfor forskning som bruker Oxfordkriteriene som inklusjonskriterier.

Tilneermingen gar ut pa a behandle pasientene med psykologisk intervensjon. Ofte brukes kognitiv
atferdsterapi for a gi pasienten verktgy til 3 identifisere og mestre negative tankemgnstre, slutte a
fokusere p& symptomer og til 4 vaere aktiv pa tross av symptomer™", Denne behandlingen
kombineres ofte med opptrening med fastsatt gking, uavhengig av symptomer, sakalt gradert trening.
Sveert mange pasienter opplever forverring etter disse terapiene.



Store kunnskapsgjennomganger i USA® og Storbritannia®" konkluderer at det ikke er evidens for
effekt av kognitiv terapi eller gradert trening for pasienter med ME/CFS (med PEM som obligatorisk
forutsetning). Nye retningslinjer fra NICE (2021) advarer i klartekst mot gradert trening og Lightning
Process, og sier at kognitiv terapi eventuelt kan vaere nyttig som stgttebehandling.

| Norge har Lightning Process (LP), ERlEIOtHONEmosjOnsteguIeting, har fatt spesielt mye

oppmerksomhet. Dette er et tredagers kurs/program til rundt 20.000 kroner, der deltakerne lzerer at
de ikke har ME, men «gjgr ME». Det er meldt om bade fullstendig tilfriskning og stor forverring etter
LP.xxvii

Pasientens mgte med helsetjenesten

| 2011 rapporterte SINTEF manglende kompetanse pd ME i alle ledd i helsevesenet™ii, Rapporten
bidro til at det ble opprettet en nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME. Verken ME-foreningen eller
pasientene generelt har tillit til tjenesten. Bakgrunnen er tjenestens fokus pa en biopsykososial
modell for ME, manglende formidling av biomedisinsk forskning og manglende vilje til 3 lytte til de
syke.

4 Foreslatt fjernet siden det ikke gir et realistisk bilde av den fortvilte situasjonen ME-syke opplever i Norge i
ag.

Q.



Den biopsykososiale modellen har hatt stor innflytelse pa norsk helsevesen, og pavirker i stor grad
hvordan de syke blir mgtt. ME-syke rapporterer bade bagatellisering, stigmatisering og gaslighting.

ME pasienter mgter store problemer i mgtet med helsevesenet. | en brukerundersgkelse om
sykdomsforlgp i ME-foreningens regi var helsevesenet den nest vanligst nevnte arsaken til forverring
av sykdommen. 50% flere fortalte om forverring forarsaket av aktgrer i helsevesenet enn de som
fortalte om god og riktig hjelp. Sen diagnose, feil rad tidlig i sykdomsforlgpet og mangel pa
symptomlindrende behandling va vanlig. | to undersgkelser, i 2021 og 2023, kom det frem at det i
gjennomsnitt tok 5,9 ar a fa ME-diagnose i Norge. | en spgrreundersgkelse i 2023 kom det frem at
barn med ME ofte ikke far ME-diagnosen fgr etter fylte 18 ar. Gjennomsnittlig tid fra sykdomsdebut til
diagnose for denne gruppen var 9 ar. Undersgkelsen er i skrivende stund ikke publisert, men vil legges
ut pa ME-foreningens hjemmeside 26.06.23. Den lange tiden fra sykdomsdebut til diagnose er
problematisk, siden dette, ssmmen med feil handtering av sykdommen tidlig i forlgpet, er identifisert
som risikofaktorer for alvorlige forlgp.**

ME-syke opplever ogsa omfattende stigmatisering i helsevesenet. FAFO har i prosjektet Tjenesten og
MEg dokumentert pasienters forhold til tjenestene, og oppsummerer det slik:

«Pa den ene siden; et usikkert og forvirrende system som i fravaer av solid dokumentasjon om
sykdommen oppleves som holdningsdrevet og vegrende, og pa den andre siden; pargrende og syke
som ofte er overveldet, redd, og med smerter og kognitive utfordringer — og som avhenger av
fgrstnevnte for smertelindring og livsgrunnlag.» En presentasjon av arbeidspakke 2, som enna ikke er
publisert, kan sees her **.

Mange pasienter forteller at de mgter helsepersonell med en biopsykososial forstaelse for ME, og at
den forklaringen de far presentert ikke stemmer overens med deres egen levde erfaring. De far sa
hgre at deres erfaring er feil. | to spgrreundersgkelser, en om de sykeste ME-pasientene og en om
barn og unge med ME, svarte mange respondenter at de ikke lenger turte a ha kontakt med visse
aktgrer i helsevesenet pa grunn av darlige erfaringer. Mange pasienter bytter fastlege flere ganger fgr
de finner en med tilstrekkelig kompetanse.

De syke vurderer at fastlegen har hgyere kompetanse enn spesialisthelsetjenesten p& ME *. Det er i
dag ingen spesialitet som har ansvar for ME. Det eneste tilbudet for ME i spesialisthelsetjenesten i
dag er utredning, men ikke alle sykehus har et tilbud. Ventetid er mange steder sveert lang. Utredning
for ME dekkes ikke av ventetidsgarantier.

Det finnes i dag ikke noe offentlig pleietilbud til de sykeste pasientene. Disse pasientene har ekstremt
lav funksjon, stort symptomtrykk, og er ekstremt sarbare. Selv sma belastninger kan gi alvorlig PEM
og langvarig forverring. Mange star i praksis uten helsehjelp™, og pleies i stedet av pargrende i
hjemmet. Mange har svaert negative opplevelser med helsepersonell.

De aktgrene som oppleves a gi best hjelp er de som fglger den syke over tid, som fastlege og
fysioterapeut. 50% av de sykeste hadde en fastlege de var forngyd med.

ME-foreningen, den st@rste pasientorganisasjonen, med 6200 medlemmer, har gitt uttrykk for at den
opplever det som sveert vanskelig a bli hgrt av helsevesenet.

Det er behov for store kunnskapslgft innen helsevesenet. Pasientene ma fa rask diagnose og tidlig
informasjon om mestringsstrategier for a senke risikoen for alvorlige forlgp. Det er viktig at
helsepersonell mgter de syke med apenhet og tillit. Fastleger kan bidra til bedre livskvalitet giennom
symptomlindring.



God informasjon om PEM til pasientene er svaert viktig. Pasienter som fikk slik informasjon hadde
bedre utbytte av rehabiliteringsopphold pa alle parametre ¥,

1.1.1.2 Nav

ME-sykes forhold til Nav er svaert problematisk, noe som igjen ma ses i ssmmenheng med bl.a. at
Nasjonal Kompetansetjeneste fremmer et biopsykososialt syn pa ME. Fram til mai 2023 krevde Nav at
ME-syke matte gjennomfgre kognitiv terapi, gradert trening, mestringskurs, og rehabiliteringsopphold
for de kunne sgke ufgretrygd. Av 822 som svarte pa en spgrreundersgkelse i 2023 hadde bare 6 blitt
bedre av tiltakene, mens 544 mente de hadde opplevd forverring, til dels alvorlig. Kravene er na
fiernet, og kun ordinaere krav om «hensiktsmessig behandling» gjelder. Vi vet enna ikke hvordan dette
vil bli praktisert.

Unge ME-syke nektes rutinemessig ytelsen «ung ufgr» med mindre de er sengeliggende, en praksis
som avviker fra det som er tilfelle for andre sykdommer.

1.1.1.3 Kommunale tjenester

Det finnes ingen kommunale, adekvat tilrettelagte, pleieplasser for ME-syke i Norge. Heller ikke
hjemmehjelp eller hjemmesykepleie er tilpasset de sykes behov, og svaert mange sier fra seg tjenester
fordi de gj@r skade. De sykeste pleies oftest i hjemmet av pargrende. Dette pavirker de pargrendes
gkonomiske situasjon og deres mulighet for sosialt liv, og utgj@r over tid en enorm psykisk belastning.

Kunnskapshull

En oversikt over internasjonal finansiering av forskning pa ME fant at det bevilges svaert mye mindre
til ME enn til andre sykdommer med tilsvarende funksjonsnedsettelse, pasienttall og
symptombyrde v

En systematisk oversikt fra 2020 kartla studier gjennomfgrt i perioden 1979-2019, som underspkte
mulige arsaksfaktorer til CFS/ME. Konklusjonen var at de fleste studier ikke var dimensjonert til &
kunne finne reelle arsaker, til tross for stor forskningsinnsats (664). Dette er pa grunn av 1) mangel pa
gode longitudinelle prospektive studier (studier som fglger pasienter over tid), 2) et
kunnskapsgrunnlag som er basert pa studier med for sma studieutvalg til a finne reelle effekter, og 3)
at studier bruker ulike diagnosekriterier, og ikke alltid rapporterer hvilke kriterier de bruker.

Det er et stort behov for mer forskning som ser etter ulike behandlinger, bade kurative og
symptomreduserende. Det er behov for studier med gode kontrollgrupper som gar over tid
(prospektive longitudinelle studier), for a lete etter arsaksmekanismer og biologiske markgrer. Vi
trenger ogsa studier som fglger pasienter over lengre tid, for a fa mer kunnskap om prognose. Vi
trenger studier med store nok pasientutvalg for a kunne avdekke effekter av behandling, og for a
kunne avdekke eventuelle relevante forskjeller mellom CFS/ME-pasienter, andre pasientgrupper og
den generelle befolkningen.




CFS/ME

Pasientopplevelser, som dokumentert i ME-foreningens rapporter, forteller om manglende tilgang til
helsetjenester, ytelser fra Nav og kommunale tjenester som ikke er tilpasset de sykes behov.

Utvalget merker seg at spgrsmal knyttet til arsakssammenhenger og behandling av CFS/ME er
omdiskutert i norske og internasjonale fagmiljger. Ulike fagmiljger - og pasientorganisasjoner i
Norge er uenige. Norges Myalgisk Encefalopati Forening (6200 medlemmer) og ME-foreldrene (ca.300
medlemmer) har et klart biomedisinsk standpunkt, mens bl.a. Nasjonal kompetansetjeneste og
Recovery Norge (en organisasjon for personer som har blitt friske fra ulike sykdommer ved hjelp av
«mentale prosesser», ca. 250 medlemmer) har et biopsykosialt syn. _
drsakssammenhenger og Virkning av de ulike behandlingsformene Det finnes forskningsmiljger pé
begge sider.

BiGHEdiSinskeIo S HbioRSYKOSOSIaISIBEISPERHVER Det er behov for studier som gar over tid

(prospektive longitudinelle studier) for 3 lete etter arsaksmekanismer. Det er videre et stort behov for
mer forskning som ser etter kurative og symptomreduserende behandlinger, og tiltak som kan bidra
til gkt livskvalitet. Slike tiltak b@r ha godt dokumentert effekt og veere forankret i forskning. Det er
gjort sveert fa studier som inkluderer de sykeste pasientene, og det er behov for at de inkluderes. Vi
vet ikke om resultater i en «friskere» populasjon er overfgrbare pa de sykeste. _

T TR —r—n—r——"m

som kan gi kunnskap om prognose for barn, unge, og voksne.

Utvalget merker seg at det er variasjon i hvilke sett med diagnosekriterier som brukes pa tvers av
sykehus og forskningsstudier. Variasjonen er uheldig i forskningssammenheng og gj@r det vanskelig a
vurdere forekomst, forlgp og prognose. Utvalget mener at forente diagnosekriterier er en
forutsetning for a kunne tette de store kunnskapshullene i CFS/ME-forskningen. For a fglge
internasjonal praksis er det viktig at man bruker diagnosekriterier der PEM er obligatorisk.

Utvalget ser med bekymring pa at mange pasienter med CFS/ME blir stdende utenfor utdanning og
arbeidsmarked over lengre tid. Utvalget understreker viktigheten av at pasientgruppen mottar de

5 Foreslas fjernet. Tatt i betraktning at ME ikke har en biomarkgr, som poengtert tidligere, virker det sveert
merkelig a se etter forskjeller mellom ulike diagnosekriterier i markgrer som ikke er vist a vaere verken
biomarkgrer for ME, eller for alvorlighetsgrad av ME. Man kunne like gjerne sett pa antall teer og fingre hos
pasientene, og konkludert med at det ikke var forskjell pa diagnosekriterier fordi alle hadde ti av hver.

6 Det er verdt & merke seg at internasjonal forskning p& ME/CFS n& i hovedsak forholder seg til PEM som
kardinalsymptom. En komite som ga rad til amerikanske helsemyndigheter anbefalte i 2014 at de videste
kriteriene ble tatt ut av bruk, fordi de valgte ut en for heterogen pasientgruppe til at forskningen kunne gi
mening, og at dette kunne fgre til skade.

I Norge ble Canadakriteriene spesifisert som inklusjonskriterier for studier i BehovME-initiativet fra Norsk
Forskningsrad.

7 Se innledende kommentarer. Det er behov for forskning som inkluderer de sykeste, men konsekvensen av
langvarig sengeleie er ikke hovedproblemet her.



tjenesteytelser og trygderettigheter de har krav pa. _

Utvalget understreker at helse- og velferdstjenestene ikke ma bidra til mistenkeliggj@ring av pasienter
med CFS/ME. Pasienter ma bli mgtt med nysgjerrighet, respekt og fagkompetanse om tilstanden.
Brukerperspektivet ma bli ivaretatt — pasientene ma lyttes til°.

Medisinsk uforklarte plager og symptomer

Mange kvinner har uttalte plager, uten at helsetjenesten finner en tydelig arsak til plagene (799).

| medisinsk historie finnes en rekke eksempler pa at kvinnesykdommer, der man mangler en kjent
biologisk arsaksmekanisme, forklares som «hysteri». Hysteri var lenge en paraplybetegnelse som
inkluderte mange ulike symptomer, og som forsterket skadelige stereotypier av kvinner. Forskere i
medisinsk historie har papekt at «hysteri» ble en samlebetegnelse for alt menn fant mystisk og
ukomfortabelt hos kvinner ** Som et eksempel beskrev McEvedy og Beard ME som massehysteri
fordi de fleste pasientene var kvinner.

Medisinsk uforklarte plager og symptomer (MUPS) er et samlebegrep for tilstander som
karakteriseres av subjektive symptomer uten objektive funn; man har ikke klart & pavise noen
underliggende medisinsk arsak (800). Det kan diskuteres om MUPS er var tids navn for konseptet som
for kaltes «hysteri. Det er ogsa umulig a vite om alle disse plagene har en felles arsak. Uforklarte
tilstander finnes innenfor ulike medisinske disipliner med overlappende symptomer, for eksempel
generaliserte smerter, utmattelse og magebesveer (13). Fibromyalgi, kronisk utmattelsessyndrom
(CFS/ME) og irritabel tarm er eksempler pa sykdommer som ofte plasseres i denne kategorien, og
kvinner er overrepresentert blant pasientene med slike ubestemte plager. Det er et apent spgrsmal
om plagene er uforklarte fordi de fleste pasientene er kvinner, og det er gjort for lite forskning pa
sykdommer som rammer flest kvinner. Om lag 90 prosent av pasienter med fibromyalgi er kvinner, og
forekomsten blant kvinner i befolkningen er 5-10 prosent (164).

Kvinner med uforklarte plager og symptomer har generelt hgy bruk av helsetjenester. Dette er ikke
rart tatt i betraktning at de lever med store plager, uten a fa verken en forklaring eller noen form for
behandling som har effekt. En doktoravhandling viser til at pasientene kjennetegnes av «delvis
overlappende symptomatologi og diagnosekriterier, hgyt helsetjenesteforbruk, fare for a bli utsatt for
unyttig og potensielt skadelig utredning og behandling, og negative personlige erfaringer i mgte med
helsevesenet» (13). Andre studier finner at kvinner oftere enn menn opplever a fa for lite behandling

8 Dette er ikke sant. Den ene, gode studien p& barn og unge, Rowe
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30847333/, Sier at 50% av barn blir friske, men innremmer at de ikke har
noen god definisjon av «frisk», og at mange fremdeles hadde symptomer. Flere studier har definert tidlig
sykdomsdebut som en risikofaktor for alvorlig sykdom, sa selv om flere barn enn voksne blir bra, er det ogsa
stgrre risiko for et alvorlig forlgp.

Lacerda, E.M., Geraghty, K., Kingdon, C.C. et al. A logistic regression analysis of risk factors in ME/CFS
pathogenesis. BMC Neurol 19, 275 (2019). https://doi.org/10.1186/s12883-019-1468-2

9 JA! Pasientene ma lyttes til.

Det fgles paradoksalt at dette skrives av samme forfattere som resten av seksjonen om ME. Ut fra ME-
foreningens erfaring har forfatterne gjentatte ganger nektet a lytte til de syke, avfeid ME-foreningens rapporter
som upalitelige, og gatt ut i media med pastander som undergraver pasientenes og pasientforeningens
troverdighet, som a beskylde dem for «aktivisme» og aggressivitet.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30847333/

av f.eks. smerter.'0 | en britisk studie av pasienter med Lupus og liknende, sjeldne autoimmune
sykdommer, hadde 76 prosent av respondentene fgrst fatt feil diagnose. 47 prosent av disse igjen
hadde fatt en psykisk diagnose eller MUPS-diagnose. Dette forsinket behandlingen, og fikk store
konsekvenser for pasientene. **i

Middelaldrende kvinner som tilhgrer lavere sosiopkonomiske klasser, og som har gkt forekomst av
negative livserfaringer, er overrepresentert blant pasientene som far diagnosen MUPS -

BRUIBIEH (13).

Pasienter med uforklarte plager og symptomer har gkt forekomst av depresjon og angst (801). | tillegg
er de assosiert med redusert livskvalitet, hgy bruk av helsetjenester og kostnader forbundet med tapt
produktivitet (802—804). Helseplagene pavirker ofte pasientens funksjonsniva med tilbaketrekning fra
sosialt liv og/eller yrkesdeltakelse (805). A leve med plager der man ikke kjenner symptomene, der
det ikke fines behandling, og der man mgter utstrakt bagatellisering, pafgring av skyld og gaslighting
fra helsepersonell kan fgre til psykiske plager. Man bgr vise forsiktighet med & kalle uforklarte plager
MUPS. Et bedre begrep ville vaere «Enna Ikke Forklarte Plager og Symptomer (EIFPS)». Magesar er et
eksempel pa plager som har blitt tilskrevet psykiske arsaker, men der det senere ble funnet en
biologisk forklaring.

Medisinske filosofer, som Diane O’Leary har diskutert om MUPS diagnosen er hensiktsmessig **"1i,
Hun hevder det er stor grad av feildiagnostisering, og at diagnosen hindrer tilgang til videre
helsehjelp.

| fravaer av presis diagnostikk og veldefinerte behandlingsmuligheter opplever bade pasienter og
fastleger frustrasjon i mgte med uforklarte plager og symptomer (165). Fastlegen har en ngkkelrolle i
behandling av denne pasientgruppen, og det hyppigste tiltaket er stgttesamtaler (13). Det er
ngdvendig a styrke legers kommunikasjonsferdigheter slik at pasienter med MUPS tilbys kognitiv
terapi i en form de aksepterer (806).

Pasienterfaringer tilsier at hvis legen fgrst bekrefter pasientens opplevelse, men ikke gjgr det klart at
vedkommende tror pasientens plager er psykisk betinget, kan pasienten mist all tiltro til legen nar
dette kommer frem. Dette er ogsa det eneste etisk forsvarlige, og i trad med pasient- og
brukerrettighetsloven § 3-2: «Pasienten skal ha den informasjon som er ngdvendig for a fa innsikt i sin
helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Pasienten skal ogsa informeres om mulige risikoer og
bivirkninger.»

Bade norske og internasjonale studier viser at legens arbeid med sykmelding er spesielt krevende der
pasienten ikke har en klar diagnose (807, 808). Ingen kjente intervensjoner har fgrt til redusert

sykefravzer (809). Rask behandling er imidlertid viktig.'" Arbeidsfokusert kognitiv terapi kan bidra ti

10 https://www.health.harvard.edu/blog/women-and-pain-disparities-in-experience-and-treatment-
2017100912562

1 Hva slags behandling? Den som ikke fungerer?
12 Relevans?
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