Haring av Nasjonal faglig retningslinje for
langvarig utmattelse, inkl. ME/CFS

Helsedirektoratet inviterer til hgring pa utkast til Nasjonal faglig retningslinje for langvarig utmattelse, inkl. ME/CFS.

| hgringen gnsker vi innspill til

e kapittelet "Bakgrunn, prosess og metode”

e per anbefaling:
o er det noe som savnes, er uklar eller irrelevant?
o formuleringer som kan bidra til konkrete forbedringer og et tydeligere, klarere budskap.

Vi ber ogséd om generelle kommentarer til retningslinjen som helhet, om retningslinjen mater det som er beskrevet
som formal og forslag til tiltak som kan legge til rette for implementering av anbefalingene.

Horingsfrist er: 4. mai 2026
Saksnummer pa saken i P360 (var referanse): 24/13487

Viktig informasjon angaende hgringsinnspillene:

¢ Hvert svarfelt har en begrensning pa 4000 tegn (inkludert mellomrom).
¢ Idet du sender inn Forms-skjemaet far du mulighet til & skrive ut eller lagre hgringsinnspillet ditt (velg fra
nedtrekksmeny som kommer opp).



e Mottatte haringsinnspill blir publisert pa hgringssiden. Vi ber derfor om at det ikke oppgis personsensitiv
informasjon eller helseopplysninger

Kontaktinformasjon:
Prosjektleder Mona Svanteson, avdeling for fagutvikling i spesialisthelsetjenesten: Mona.Svanteson@helsedir.no
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Opplysningene vil bli oppbevart i vart arkiv i trdd med arkivregelverket.

Hvilke typer personopplysninger vil bli samlet inn og brukt
Informasjon du oppgir som for eksempel navn, e-postadresse, telefonnummer etc.

Rettslig grunnlag for behandling av dine personopplysninger

Grunnlaget for behandling av personopplysninger er personvernforordningen artikkel 6 (1) e (utave en oppgave i
allmenhetens interesse). Helsedirektoratet gnsker & fa innspill, og trenger da & behandle opplysninger om hvem som har
besvart med hjemmel i https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2018-06-15-38/gdpr/ARTIKKEL_6#gdpr/ARTIKKEL_6 og
helse- og omsorgstjenesteloven § 12-5, spesialisthelsetjenesteloven § 7-3 og folkehelseloven § 24.

Hvem vil ha tilgang til dine personopplysninger
Helsedirektoratet vil behandle personopplysningene. Haringsinnspill vil bli publisert pa vare nettsider.
Personopplysninger som er taushetsbelagt vil ikke bli publisert.

Dine individuelle rettigheter
Som registrert har du rettigheter. Dette kan du lese mer om i var personvernerkleering helsedirektoratet.no/om-oss/om-

nettstedet/personvernerklaering

Vart personvernombud



Du kan kontakte vart personvernombud dersom du har spgrsmal om var behandling av dine personopplysninger. Vart
personvernombud kan kontaktes pa falgende e-postadresse: personvernombud@helsedir.no

1. Jeg har lest og forstatt informasjonen som er gitt over. * [T}

Ja

Nei

2. Epostadresse for hgringsinstans/avsender * (1)

mail@me-foreningen.dk

3. Navn pa avsender * [1}

Erica Nicole Church

4. Vennligst oppgi om du svarer som privatperson eller pa vegne av en organisasjon eller
virksomhet * [T}

Privatperson



Organisasjon/virksomhet

5. Navn pa hgringsinstans (svarer du pa vegne av deg selv, skriv privatperson) * [T}

ME Foreningen (Danmark)

6. Innspill til kapittelet: Bakgrunn, metode og prosess (1)



Avsnittet fremstar metodisk solid, men er problematisk i sin grunnleggende rammesetning: Ved ikke
tydelig a skille mellom uspesifikk «langvarig utmattelse» og ME/CFS (8E49) risikerer retningslinjen a
utviske en veldokumentert, biomedisinsk sykdoms karakteristika — seerlig anstrengelsesutlgst
forverring (PEM) — og dermed opprettholde et foraeldet upresist psykososialt paradigme som ikke
gjenspeiler den aktuelle forskningsutviklingen.

For a ivareta pasientsikkerheten er det avgjgrende a forsta anstrengelsesutlgst symptomforverring
(post-exertional malaise, PEM), som er kjernesymptomet ved ME/CFS (8E49). PEM er et fysiologisk,
unormalt respons pa selv lav fysisk, kognitiv eller emosjonell belastning, og kjennetegnes av
forsinket og ofte langvarig symptomforverring. Mekanismene er ikke fullt avklart, men innebaerer
blant annet forstyrrelser i energimetabolisme og redusert toleranse for belastning. Uten denne
forstaelsen er det risiko for feilbehandling og forverring av sykdommen.

| alvorlige tilfeller kan ME/CFS vaere livstruende. Sykdommen er i sjeldne tilfeller registrert som
underliggende eller medvirkende dgdsarsak pa dedsattester i for eksempel Storbritannia, hvor
nasjonale data dokumenterer slike tilfeller (1). Dadsfall forekommer hovedsakelig ved sveert alvorlig
sykdom og i sammenheng med komplikasjoner og utilstrekkelig tilpasning av belastning.

Derfor bar PEM vaere styrende for diagnostikk og behandling.

(1)
https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/birthsdeathsandmarriages/deaths/adhocs
/1139mentionsofpostviralfatiguesyndromebenignmyalgicencephalomyelitisdeathsregisteredinengla
ndandwales2017t02021

7. Innspill til anbefaling: Fastlegen bgr sgrge for en helhetlig utredning, og gi individuelt
tilpassede rad og informasjon underveis i utredningen [T



Avsnittet fremstar velmenende, men viderefarer et uklart og potensielt problematisk psykososialt
fokus, som kan bidra til & utvanne den biomedisinske forstaelsen av ME/CFS. Seerlig formuleringer
om “opprettholdende faktorer” og advarsler mot “vedvarende sgken etter arsaksforklaring” kan
oppleves som pasientansvarliggjerende og i strid med et gkende evidensgrunnlag for
underliggende biologiske mekanismer. Det mangler en tydelig prioritering av post-exertional
malaise som sentralt diagnostisk og styrende prinsipp for bade utredning og radgivning.

8. Innspill til anbefalingen: En helhetlig kartlegging av pasientens situasjon bar legges til grunn
for oppfelging og behandling [T

Anbefalingen legger ensidig vekt pa biopsykososial modell gjennom ICF, uten a tydelig forankre
kartleggingen i den biomedisinske kunnskapen om ME/CFS. Dette kan bidra til overfokus pa
“samspill” og individuelle faktorer, fremfor sykdommens kjernepatologi. Seerlig er det problematisk
at post-exertional malaise ikke gis en styrende rolle, noe som kan fare til uhensiktsmessig
aktivitetskartlegging og tiltak som risikerer a forverre pasientens tilstand.

9. Innspill til anbefalingen: Fastlegen bgr igangsette og koordinere tiltak som kan stabilisere og
fremme funksjon fortlepende - ogsa under utredning [T



Anbefalingen om a “sette en sluttstrek for videre utredning av arsak” er problematisk og ikke i trad
med et moderne, biomedisinsk paradigme for ME/CFS, hvor kunnskapsgrunnlaget fortsatt er i
utvikling. Dette kan bidra til & begrense ngdvendig medisinsk oppfalging og forskningstilneerming.
Videre fremstar tiltakene som ensidig rettet mot funksjon og mestring, uten tilstrekkelig forankring i
sykdommens patofysiologi med fokus pa symptomlindring, og uten at post-exertional malaise
tydelig gis en styrende rolle, noe som kan medfare risiko for forverring ved feilaktig
aktivitetsradgivning.

Det er korrekt at det ikke finnes kurativ behandling, men det er problematisk & bruke den danske
rapporten fra DEFACTUM som kunnskapsgrunnlag. Rapporten er ikke fagfellevurdert, og den
inneholder ingen systematisk vurdering av kvaliteten pa de underliggende studiene. Videre tar den i
praksis ikke stilling til eller integrerer kunnskap om sykdommens biologiske mekanismer, slik dette i
gkende grad er belyst i internasjonal forskning. Dette svekker rapportens faglige grunnlag og
relevans som basis for nasjonale anbefalinger.

10. Innspill til anbefalingen: For diagnostisering av ME/CFS hos voksne anbefales
Canadakriteriene [1)

Anbefalingen om Canadakriteriene er positiv, men undergraves av formuleringen om at ingen
kriteriesett identifiserer “de riktige pasientene”. Dette kan svekke legitimiteten til diagnosen og
bidra til diagnostisk usikkerhet. Det bar tydeliggjares at kriterier med obligatorisk post-exertional
malaise representerer et viktig fremskritt i retning av en mer presis, biomedisinsk avgrensning av
pasientgruppen

11. Innspill til anbefaling: Pasienter med langvarig utmattelse, inkl. ME/CFS bgr fa veiledning i
aktivitetsregulering 1)



Anbefalingen om aktivitetsregulering er uklar og potensielt misvisende, da den apner for gradvis
gkning og “testing” av aktivitet til tross for svakt evidensgrunnlag hos pasienter med ME/CFS, der
har post-exertional malaise. Integreringen av kognitive atferdsterapeutiske elementer og referanser
til studier basert pa brede eller utdaterte kriterier, bidrar til & viderefare et paradigme som ikke er
tilstrekkelig tilpasset den biomedisinske forstaelsen av sykdommen, og kan innebaere risiko for
forverring.

Veilederen bgr tydeligere forankres i oppdatert kunnskap, med vekt pa energiforvaltning (pacing),
symptomlindring og respekt for pasientens biologiske begrensninger.

12. Innspill til anbefaling: Tverrfaglig utredning i spesialisthelsetjenesten anbefales ved uavklart
diagnose eller der en spesialisert vurdering er ngdvendig pa grunn av tilstandens
kompleksitet [T}

Anbefalingen legger opp til en bred tverrfaglig utredning, men viderefarer et utydelig
biopsykososialt fokus hvor psykologiske og sosiale faktorer gis stor vekt uten tilsvarende forankring
i biomedisinsk kunnskap. Dette kan bidra til 8 overse sentrale sykdomsmekanismer ved ME/CFS. Det
er saerlig en svakhet at post-exertional malaise ikke tydelig gis en styrende rolle i vurdering og
tilrettelegging, noe som er avgjgrende for & unnga forverring under utredning.

13. Innspill til anbefaling: Virksomhetsleder bgr sgrge for forutsigbar og koordinert oppfalging
av pasienter som har behov for helsehjelp i hjemmet eller pa institusjon [T)



Avsnittet har flere gode intensjoner om individuell tilrettelegging, men fremstar faglig uklart ved at
det sidestiller et biomedisinsk sykdomsbilde med psykologiske forklaringsmodeller. Spesielt er
formuleringen om tilfriskning gjennom «mentale strategier og endrede tankemgnstre»
problematisk, da dette ikke er konsistent med dagens kunnskapsgrunnlag om ME/CFS som en
alvorlig, somatisk sykdom med post-eksjonell symptomforverring. Dette kan bidra til urealistiske
forventninger og i verste fall feilbehandling. Veilederen bgr tydeligere forankres i oppdatert

kunnskap, med vekt pa energiforvaltning (pacing), symptomlindring og respekt for pasientens
biologiske begrensninger.

14. Innspill til anbefaling: Kommunen skal vurdere tillitsskapende tiltak ovenfor
tjenestemottakere som takker nei til nedvendig helsehjelp [T

Avsnittet legger ensidig vekt pa a forklare pasientens avslag som et problem som skal “lgses”, uten
tilstrekkelig anerkjennelse av at mange med ME/CFS avslar hjelp pa grunn av tidligere belastende
eller feiltilpassede tiltak. Det mangler en tydelig forankring i sykdommens biomedisinske karakter
og risikoen for forverring ved uhensiktsmessig intervensjon. Tillitsskapende tiltak bar derfor i starre
grad baseres pa respekt for pasientens erfaringer, pacing-prinsipper og en fare-var-tilnaerming,
fremfor implisitt & problematisere pasientens vurderinger og samtykke.

15. Innspill til anbefaling: Fastlegen ber gjore en innledende utredning av barn og unge og

henvise til barneavdeling dersom symptomene pavirker deltakelse i skole og aktiviteter og
man ikke ser en bedring [T



Anbefalingen legger opp til en bred kartlegging, men viderefarer et uklart biopsykososialt fokus
som kan overskygge behovet for en tydelig biomedisinsk tilnaerming, ogsa hos barn og unge.
Seerlig er det problematisk at “prgving og feiling” i aktivitetsniva anbefales uten at post-exertional

malaise gis en eksplisitt styrende rolle, noe som innebeerer risiko for forverring i en sarbar
pasientgruppe.

16. Innspill til anbefaling: Spesialist i barne- og ungdomsmedisin bar serge for en helhetlig
kartlegging av sykehistorie og symptombilde, samt utelukke differensialdiagnoser [T}

Anbefalingen viderefgrer et bredt biopsykososialt rammeverk der biologiske, psykologiske og
sosiale faktorer likestilles, uten tilstrekkelig vekt pa den biomedisinske forstaelsen av ME/CFS. Dette
kan bidra til & utydeliggjere sykdommens kjernepatologi. Selv om post-exertional malaise nevnes i

kriteriene, gis det ikke en tydelig styrende rolle i den kliniske tilneermingen, noe som svekker
kvaliteten pa bade utredning og videre oppfalging.

17. Innspill til anbefaling: Lege med ansvar for utredningen bar sgrge for at det planlegges for
en koordinert og individuelt tilpasset oppfalging [T}

Anbefalingen har et ensidig fokus pa funksjon, mestring og rehabilitering, og viderefgrer et
biopsykososialt rammeverk uten tilstrekkelig forankring i sykdommens biomedisinske grunnlag.
Dette kan fare til tiltak som ikke er tilpasset ME/CFS. Selv om post-exertional malaise nevnes, gis

det ikke en tydelig styrende rolle i oppfalgingen, noe som innebaerer risiko for forverring ved
aktivitets- og rehabiliteringstiltak.



18. Innspill til anbefaling: Helsepersonell med ansvar for oppfalging av barnet/ungdommen bgr
sarge for en helhetlig og koordinert oppfelging [T

Anbefalingen er positiv nar det gjelder koordinering, men fremstar fortsatt forankret i et funksjons-
og aktivitetsfokus som kan veaere problematisk ved ME/CFS med PEM. Det nye paradigmet tilsier at
oppfelging primeert ma ta utgangspunkt i energibegrensning og sykdomsbiologi, ikke mal om gkt
deltakelse. Risiko for forverring ved overbelastning bar tydeligere vektlegges, og

aktivitetsregulering ma forstas som strengt symptomstyrt pacing — ikke som gradvis tilpasning mot
okt aktivitet.

19. Generelle kommentarer til retningslinjen i sin helhet [T}



Det er avgjgrende at sykdommen ME/CFS (8E49) far sin egen veiledning med oppdatert
biomedisinsk kunnskap. Utmattelse er bare ett enkelt symptom blant mange ved ME/CFS, sa det er
uhensiktsmessig a lage en felles veiledning med langvarig utmattelse, som ikke har samme
diagnostikk og behandling.

Forbilder er guidelines og konsensus fra National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (1),
Institue of Medicine (IOM) (2), Mayo-clinic (3), D-A-CH landene (4), European Network on ME/CFS
(EUROMENE) (5) og US ME/CFS Clinician Coalition (6).
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20. Forslag til egnede tiltak som kan legge til rette for implementering av anbefalingene? [T}

Ved implementering er det sveert viktig at helsepersonell far opplaering i ME/CFS, slik at de kan
gjenkjenne sykdomsbildet og stille en korrekt diagnose. Hvis de tror at ME/CFS er det samme som
kronisk uttmattelse, er det stor risiko for at begge grupper blir tilnaermet pa feil mate. Herved settes
pasientsikkerheten i fare, og det vil veere risiko for dgdsfall.
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