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Forord 
 
 

Innledningsvis ønsker vi å fremheve fem punkter som den britiske 
pasientorganisasjonen (ME-Foreningen) Action for M.E. har utarbeidet i 
forbindelse med overleveringen av et manifest til Downing Street i 
London 11. mai 2006. 

• Anerkjennelse og respekt 
Vi krever økt forståelse, oppmerksomhet og aksept av ME fra alle deler 
av samfunnet.  

• Ansvar og innflytelse 
Vi krever hensiktsmessig støtte som bidrar til at personer med ME kan 
være i stand til å ta velinformerte valg og beslutninger.  

• Profesjonalitet 
Vi krever effektive helsetjenester, skreddersydd for å møte den 
enkeltes behov og muligheter for valg av behandlingstiltak, basert på den 
ypperste forskning. 

• Muligheter 
Vi krever at personer med ME får muligheten til å leve meningsfylte og 
produktive liv, med tilgang til hensiktsmessig helse- og sosialomsorg, 
utdanning og arbeid. 

• Helhet 
Vi krever at det blir slutt på manglene i helse- og sosialtjenestene for å 
sikre at personer med ME mottar en rettferdig og riktig behandling. 
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Takk!  

 
I forbindelse med prosjektet ved Nasjonalt kunnskapssenter 
for helsetjenesten 2005/2006 er det riktig å sende en takk til 
alle bidragsyterne i foreningen. Uten hjelp og støtte fra mange 
personer, hadde deltakelse i prosjektarbeidet ikke latt seg 
realisere. 
 
Følgende personer har bidratt med ulike oppgaver underveis: 
  
Norges Myalgisk Encefalopati Forening: 
 
Eva Stormorken (brukerrepresentant) 
Reidun Gran Alkanger (brukerrepresentant) 
Maja Heige 
Kjersti Krisner 
Mette Schøyen 
Anne Skovdahl  
Hilde Hassum Aannestad 
 
En spesiell takk til Ellen V. Piro som har vært Evas assistent 
og gjort en enorm innsats under prosjektets gang! 
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Nøkkelpunkter – kommentarer til rapporten fra  
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten 09.06.06 

 
 Diagnosekoden er utelatt fra rapporten – i henhold til WHOs internasjonale klassifikasjonssystem  

   for sykdommer er ME/CFS plassert i ICD-10, G93.3 (i kapitlet om hjernelidelser). Hvorfor er  
   informasjon om at ME er klassifisert som en nevrologisk sykdom utelatt? 
 
 ME har i 37 år vært klassifisert av WHO som en nevrologisk sykdom, men rapporten har  

   konstruert en ny forståelse av ME/CFS som en tilstand som bryter med en tradisjonell todeling av  
   sykdommer som enten somatiske eller mentale. Derfor kan rapporten for mange gi inntrykk av at  
   ME er en psykisk lidelse. I historiske kilder er ME karakterisert som en nevrologisk sykdom av  
   infeksiøs opprinnelse. Det er registrert mer enn 60 epidemier over hele verden, men under ulike  
   betegnelser (atypisk polio, abortiv polio, epidemisk nevromyasteni, Island/Akureyri/Royal Free- 
   sykdommen m.m.). Historiske kilder beskriver ME best 
 
 Hva ligger egentlig til grunn for at ME/CFS skal plasseres et sted mellom psyke og soma? Hva er  

   motivene bak dette? Brukernes erfaringer og kunnskap er ikke i tilstrekkelig grad tatt hensyn til  
 
 Denne rapporten kan gjøre situasjonen for ME-pasientene enda verre enn den er i dag 

 
 Sykdomsutviklingen trigges av aktivitet, infeksjoner og alle typer belastninger. En slik utvikling 

   kan medføre en irreversibel forverring i retning av svært alvorlig grad av invaliditet som kan  
   vare i årevis. Konsekvenser av feilbehandling er ikke berørt (f.eks. trening og  
   medikamentbehandling) 
 
 Det er for lite fokusering på forskningsresultater som påviser patologiske funn. Utallige  

   immunologiske, nevrologiske og endokrine avvik påvises hos ME-pasienter 
 
 Pasientene opplever at de anbefalte behandlingstiltakene enten ikke er til hjelp eller er skadelige 

 
 Forfatterne forfekter årsakshypoteser det ikke er vitenskapelig grunnlag for 

 
 ME er ikke en tilstand av utmattelse, men karakteriseres av rask kognitiv og muskulær trettbarhet 

   etter aktivitet, lang restitusjonstid og nedsatt utholdenhet. En rekke symptomer fra ulike  
   organsystemer kommer i tillegg 
 
 Brukerne kjenner seg ikke igjen i pasienthistorien i innledningen (ikke klassisk ME) 

   Er resultatene valide når pasientene over hele verden ikke kjenner seg igjen? 
 
 Store brukerundersøkelser i England viser motsatte resultater av det rapporten gjør 

 
 Resultater fra forskning på heterogene utvalg kan ikke generaliseres til ME-pasienter 

 
 Det er et klart behov for å subgruppere pasienter som faller inn under paraplybetegnelsen  

   CFS (kronisk utmattelsessyndrom) – det er internasjonale ME-eksperter enige om 
 
 Bruk av oversiktsartikler som forskningsmetode, har sterke svakheter når det inkluderes studier av  

   heterogene populasjoner – metodekritikken fokuserer ikke på at evidensgrunnlaget er meget svakt 
 
 Artiklene som er inkludert, er sterkt kritisert internasjonalt – primærstudier med svak validitet er  

   inkludert – dette svekker oversiktsartiklene og dermed også metaanalysen 
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Kommentarer til  
PROSJEKTRAPPORT FRA NASJONALT 

KUNNSKAPSSENTER FOR HELSETJENESTEN 
 

Diagnostisering og behandling av myalgisk 
encefalomyelitt/kronisk utmattelsessyndrom/ 

(ME/CFS) hos barn og voksne 
 
 
 

1.0 Innledning 
 
1.1 Bakgrunn 
Mandatet til dette prosjektet er et resultat av at Norges Myalgisk Encefalopati Forening (ME-
foreningen) og Myalgisk Encefalopati Nettverket i Norge (MENIN) i flere år har tatt opp ME-saken 
med både politikere og Sosial- og helsedirektoratet.  
 
Vi er glade for at helsemyndighetene gjennom prosjektet ved Nasjonalt kunnskapssenter for 
helsetjenesten nå har satt ME/CFS i fokus og at myndighetene på denne måten har legitimert 
diagnosen. Som brukernes representanter vil understreke at våre kommentarer er gitt på bakgrunn 
av omfattende kunnskap om ME og lang erfaring med pasienter og deres pårørende når det gjelder 
det karakteristiske sykdomsbildet som våre medlemmer har. Vi har nedlagt svært mye arbeid i å 
finne frem til forskning og faglitteratur som kan støtte opp om pasientenes syn når det gjelder 
sykdomsbeskrivelse, alvorlighetsgrad, prognose, diagnostikk og behandling. 
 
Dagen før offentliggjøringen kom den foreløpig siste versjonen av rapporten. Det har derfor ikke 
vært tid nok til å analysere innholdet på en skikkelig måte. Representantene er uenige i flere forhold  
og har derfor mange kritiske kommentarer vedrørende diagnostikk og behandling av kronisk 
utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME/CFS) som utredningsgruppen står ansvarlig for. 
Brukerne støtter deler av rapporten. Disse er beskrevet i et eget dokument (se kortversjonen). 
 
Det er foreningenes håp at fokus på ME/CFS vil bidra til at helsemyndighetene ved hjelp av 
oppdatert kunnskap, vil være i stand til å planlegge en bedre helsetjeneste for pasientgruppen og 
deres pårørende. Vårt håp er også at det som fremkommer av rapporten vil føre til at det bevilges 
midler til biomedisinsk forskning som kan komme pasientene til gode. 
 
1.2 Historisk oversikt over foreningens forsøk på å bli tatt alvorlig 
Norges Myalgisk Encefalopati Forening (ME-foreningen) ble stiftet i 1987 og startet umiddelbart 
med å påvirke helsemyndighetene og Rikstrygdeverket (RTV) til å anerkjenne og godkjenne ME 
som diagnose. RTV godkjente ME/postviralt utmattelsessyndrom som diagnose i mai 1995, og i 
1997 utarbeidet etaten retningslinjer for trygdeytelser for pasienter med diagnosen. ME-saken ble 
tatt opp i Stortingets spørretime i 1997 av Annelise Høegh (H). I februar 2002 oversendte ME-
foreningen den britiske CMO-rapporten (Department of Health 2002) om ME/CFS til 
helseministeren med krav om at de vanskelige forholdene ME-pasientene møtte i helse- og 
trygdevesenet i Norge måtte bedres og at ME måtte få en offentlig anerkjennelse som en 
nevrologisk lidelse på lik linje med det den britiske helseministeren hadde bidratt til i Storbritannia. 
Saken ble oversendt Sosial- og helsedirektoratet og senere purret opp, men det førte ikke til noen 
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resultater. I november 2004 hadde foreningen et møte med stortingsrepresentant Britt Hildeng (A) 
for å få hjelp til å påvirke politiske myndigheter og Sosial- og helsedirektoratet til å gripe fatt i de 
uholdbare forholdene ME-pasientene og deres pårørende opplever. Hun tok saken opp skriftlig i 
Stortingets spørretime i desember 2004. Daværende Helse- og omsorgsminister Ansgar Gabrielsen 
informerte i sitt svar 27. desember 2004 om at Sosial- og helsedirektoratet hadde gitt Nasjonalt 
kunnskapssenter for helsetjenesten i oppdrag å sette i gang et prosjekt knyttet til diagnostikk og 
behandling av ME/CFS. I februar 2005 skrev foreningen til alle de regionale helseforetakene med 
forespørsel om hvilke indremedisinske og nevrologiske poliklinikker som tar imot og utreder 
pasienter med spørsmål om ME/postviralt utmattelsessyndrom, ICD-10, G93.3. Svarene vi mottok 
er ikke i overensstemmelse med det som virkelig skjer og bekrefter vår erfaring om at kunnskapen 
om sykdommen og tilbudet til denne pasientgruppen er svært mangelfull. Situasjonen for ME-
pasienter i Norge er meget vanskelig. Foreningen sendte brev og dokumentasjon til Barneombudet i 
juni 2005 med bekymring over den manglende kunnskapen som lett resulterer i misforståelser i 
forhold til ME-syke barn, og at de ofte blir feilbehandlet. I sitt svar skriver Barneombudet at slik 
informasjon som de har mottatt fra oss, vil bli brukt som bakgrunnsmateriale i et eventuelt initiativ 
overfor helsemyndighetene, fordi ombudet har begrenset kompetanse til å vurdere informasjon om 
konkrete lidelser og hva som er riktig behandling av disse. Et slikt initiativ tar Barneombudet 
imidlertid normalt først når de har fått informasjon fra flere kilder som tilsier at det er grunn til å se 
nærmere på bestemte deler av tjenestetilbudet. Foreningen har derfor utarbeidet et brev som 
foreløpig er sendt til noen foreldre/foresatte som har vært utsatt for den type misforståelser, og 
anmodet om at disse foreldrene tar direkte kontakt til Barneombudet. 
 
1.3 Historikk om ME/CFS 
ME/CFS er ingen ny sykdom. Den er dokumentert som en nevrologisk sykdom, som sannsynligvis 
har forekommet i århundrer (Hyde 1992). Den første medisinske dokumentasjonen om denne 
lidelsen i moderne tid, er skrevet av dr. A. Gilliam (1938), og den handler om mange leger og 
sykepleiere som ble syke ved Los Angeles County General Hospital i 1934. Lidelsen var i første 
halvdel av forrige århundre kjent som blant annet atypisk poliomyelitt, atypisk multippel sklerose 
og epidemisk nevromyasteni, men navnet ble endret til myalgisk encefalomyelitt (ME) etter et 
innlegg i The Lancet (Leading article 1956). Den høyt ansette nevrologen Lord Brain inkluderte i 
1962 sykdommen ME i standardlæreverket i nevrologi. Diagnosen myalgisk encefalomyelitt ble i 
1969 offisielt publisert i WHOs internasjonale klassifikasjonssystem for sykdommer (ICD), versjon 
8: Vol I: code 323, side 158; Vol II (Code Index, side 173). Siden den gang har ME formelt vært 
klassifisert i klassifikasjonssystemet som en sykdom i nervesystemet (under kategorien for 
sykdommer i hjernen). Denne kategoriseringen ble opprettholdt i versjon 9. I den nåværende 
versjonen, ICD-10, er ME fortsatt klassifisert som en organisk nevrologisk lidelse med ICD-kode: 
G93.3 WHO har bekreftet at denne klassifiseringen ikke kommer til å bli endret i kommende 
versjon. Allerede den 7. april 1978 arrangerte den britiske legeforeningen The Royal Society of 
Medicine en medisinsk konferanse om ME der denne sykdommen ble akseptert som en egen 
avgrenset sykdomsentitet. Dette ble publisert i tidsskriftet «The Postgraduate Medical Journal» i 
november samme år (Lyle & Chamberlain 1978). I 1995 ble CFS ført opp i CDCs (Sentrene for 
sykdomskontroll i Atlanta, USA) første-prioritetsliste over infeksiøse sykdommer. Etter initiativ fra 
lederen for Norges Myalgisk Encefalopati Forening, Ellen V. Piro, ble myalgisk encefalomyelopati 
(ME)/postviralt utmattelsessyndrom godkjent av Rikstrygdeverket i 1995.  
 
Myalgisk encefalomyelitt er en ervervet invalidiserende sykdom som i mer enn 35 år har vært 
anerkjent av Verdens helseorganisasjon som en organisk nevrologisk lidelse. ME/CFS kan 
forekomme både i epidemisk (Acheson 1959; Henderson & Shelokov 1959; Henderson 1994; 
Parish 2006; Parish & Ramsay 1992), familiær og sporadisk form, og sykdommen synes å ha en 
bemerkelsesverdig likhet med postpoliosyndrom (en lidelse som er utløst av enterovirus) (Dowsett 
2001; Kreyberg 2004; Marshall, Williams & Hooper 2001). Sykdommen har forekommet i utallige 
epidemier over hele verden (Parish 2006; Parish & Ramsay 1992) og ofte fått lokale navn der den 
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har oppstått, eller navn etter legen som har beskrevet den eller etter hvilke symptomer som var mest 
fremtredende eller organer som var rammet (Parish, Bell, Rubinstein & Hyde 1992). Den har derfor 
blitt kalt sykdommen med de tusen navn (Bell 1991). 
 
Selv om sykdommen hovedsakelig er nevrologisk forankret, opplever de som er rammet også 
betydelige problemer fra nesten alle kroppssystemer. Symptomene kan manifestere seg som 
kardiale, kardiovaskulære, endokrine, immunologiske, respiratoriske, hormonelle, gastrointestinale 
og også som problemer med, eller skade i, skjellettmuskulatur. Utmattelse/energisvikt er et sentralt 
aspekt ved symptombildet. En stadig økende mengde forskning støtter opp om at det er målbare 
patologiske avvik i flere organsystemer. Mange titalls forskjellige symptomer fra ulike 
organsystemer er pålitelig dokumentert ved ME/CFS i eldre kilder (Hyde, Goldstein & Levine 
1992) og nyere litteratur (Bell 1995; Macintyre 1998; Ramsay 1988; Richardson 2001; Shepherd 
1998). 
 
1.4 Psykiatrisering av ME/CFS 
ME/CFS er ikke en psykisk lidelse (Carruthers et al 2003; Marshall Williams & Hooper 2001) som 
noen tror, men enkelte får en reaktiv depresjon eller andre psykiske problemer som en konsekvens 
av den store belastningen det er å leve med en så alvorlig og invalidiserende sykdom og også fordi 
den er så dårlig forstått både i det medisinske samfunn og blant befolkningen ellers. Pasienter føler 
seg avvist og mistrodd og beskyldt for simulering og somatisering, eller at de lider av en 
motediagnose eller en sosial konstruksjon, av enkelte fagpersoner i helsevesenet, spesielt fra 
psykiatrisk orienterte fagfolk (Johnson 2005; Kringlen 2005; Malt 1994, 1996; Stubhaug 2006; 
Tanum 2000). I tillegg er det leger som mener sykdommen ikke eksisterer eller at diagnosen helst 
ikke skal settes. Dette gjør det til en dobbelt belastning å ha ME/CFS (Macintyre 1998). Psykiater 
E. Stein (2006) har utarbeidet flere dokumenter som beskriver forskjeller på ME/CFS og psykiske 
lidelser og retningslinjer for psykiatrisk behandling hos ME/CFS-pasienter. 
 
Professor Anthony Komaroff (2000) ved Harvard University, som har forsket på ME/CFS i 20 år, 
har uttalt at de forskningsfunnene som er gjort: ”ikke (er) i samsvar med hypotesen om at kronisk 
utmattelsessyndrom omfatter symptomer som bare er innbilt eller forsterket på grunn av 
underliggende psykisk stress - symptomer uten noen biologisk basis. Det er på tide å legge den 
hypotesen død og følge de biologiske spor i vår søken etter å finne svar på pasientenes lidelser ved 
dette syndromet”. Det er kommet sterk kritikk av psykiatriseringen, eller misbruk av psykiatrien, 
når det gjelder ME/CFS fra mange kilder (Dalén 2003; Tallmo 2003; Walker 2003). Det synes som 
det er sterke krefter i sving for å sette merkelappen ”mentalt syke” på denne pasientgruppen for å 
skape et marked for legemidler på en slik måte at man tåkelegger behovet for å forske på andre 
årsaker/årsaksfaktorer eller biomedisinske aspekter. Slik ME/CFS-pasientene opplever det, synes 
det å være skjulte motiver for å skjule en fysisk årsak til sykdommen (Walker 2003, s. 64). 
 
1.5 Er ME, PVFS, CFIDS og CFS det samme? 
Det finnes nå minst 10 ulike definisjoner av ME/CFS. Noen av definisjonene (faktisk de fleste) er 
så vide og inkluderende at de i virkeligheten bare tar for seg ulike typer ”kronisk utmattelse” og 
ikke den nevrologiske sykdommen ME i det hele tatt. Betegnelsene PVFS (post viral fatigue 
syndrome), ME og CFIDS (chronic fatigue and immune dysfuction syndrome) referer til den 
samme sykdommen, men når det gjelder CFS, avhenger det av hva man legger i betegnelsen. For 
noen betyr det den nevrologiske sykdommen ICD-CFS (chronic fatigue syndrome), slik det er 
fastsatt i WHOs internasjonale diagnosesystem; ICD-10, diagnosekode G93.3, mens for andre 
(psykiatrisk orienterte miljøer) betyr det en psykosomatisk lidelse. Hva som legges i betegnelsen 
avhenger også av hvilken av de eksisterende CFS-definisjonene som legges til grunn. Det er viktig å 
være klar over at ME-pasientene bare utgjør en liten gruppe av de som klassifiseres som CFS. De 
senere år er man blitt mer klar over at CFS er en paraplybetegnelse for ulike tilstander med 
symptomet utmattelse, og at ulike årsaksfaktorer kan ligge til grunn. Enkelte mener at ME er en 
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egen entitet som ikke har noe å gjøre under paraplybetegnelsen CFS. En økende mengde forskning 
tyder på at det er nødvendig å avklare om dette faktisk er riktig. Om årsaken til utmattelsen skyldes 
ulike mekanismer, kan dette ha betydning for hvilken behandling pasientene bør få. 
 
Betegnelsen ME har vært i bruk av leger, medisinsk personell og pasienter i femti år, mens 
betegnelsen CFS oppstod i forbindelse med en epidemi i Incline Village (USA) i 1984. CFS-navnet 
har vist seg å ha store negative konsekvenser for pasientene (Bell 2003), og det har derfor vært 
debattert internasjonalt å endre navnet.  
 
Den uklarheten som etter hvert har knyttet seg til CFS-betegnelsen er årsaken til at de fleste 
pasienter og mange erfarne ME-eksperter foretrekker betegnelsen ME eller CFIDS fremfor den nå 
uoverkommelige, tilgrumsede betegnelsen CFS (Stormorken & Alkanger 2005) – for å unngå å bli 
kategorisert sammen med en gruppe mennesker som er ”utmattet” eller ”trette” av andre årsaker. 
Pasienter i Canada, Storbritannia, Irland, Australia, New Zealand, Holland, Belgia, Danmark, 
Sverige og Norge foretrekker generelt sett betegnelsen ME (myalgisk encefalomyelitt/myalgisk 
encefalopati). Folk i USA foretrekker ofte betegnelsen CFIDS, selv om navnet ME raskt vinner 
popularitet der også. Det er imidlertid viktig å legge merke til at betegnelsene ”CFIDS” og 
”myalgisk encefalopati”, selv om de er i vanlig bruk, faktisk ikke er inkludert i det internasjonale 
klassifikasjonssystemet, der myalgisk encefalomyelitt brukes. Begge pasientforeningene i Norge 
har valgt å bruke betegnelsen myalgisk encefalopati. ME-, eller ME/CFS-betegnelsen, brukes i dag 
både av internasjonale ME-eksperter og pasienter og deres pårørende. På tross av dette, velger 
mange pasienter og fagfolk å bruke bare betegnelsen myalgisk encefalopati. 
 
Det brukes nå oftere en ny betegnelse, ME/ICD-CFS, for å skille mellom de mange ulike 
definisjonene av CFS. Denne nye betegnelsen brukes for å gjøre det helt klart at det BARE er 
nevrologisk ME man sikter til (så vel som at ME er det samme som CFS i henhold til WHOs 
internasjonale klassifikasjonssystem for sykdommer (ICD), diagnosekode G93.3). 
 
Myalgisk encefalopati (ME)/postviralt utmattelsessyndrom (PVFS) er klart utelukket fra kategorien 
F48.0, idet det ifølge WHOs klassifikasjonssystem ikke er tillatt å klassifisere en og samme tilstand 
i mer enn en kategori. Ifølge WHO, ICD-10, er det slik at postviralt utmattelsessyndrom 
(PVFS)/godartet myalgisk encefalomyelopati (G.93.3), skal utelukkes før diagnosen nevrasteni 
(F48.0) settes. ME (G93.3) og nevrasteni (F48.0) er derfor per definisjon ikke samme tilstand. 
Diagnosen nevrasteni skal altså ikke anvendes før man har utelukket andre forklaringer på den 
kroniske trettheten, for eksempel myalgisk encefalomyelitt. 
 
2.0 Diagnosekode ICD-10, G93.3 - Myalgisk encefalomyelitt (ME/CFS) 
Norsk medisin er i dag bundet av WHOs internasjonale klassifikasjonssystem for sykdommer, 
versjon 10, både når det gjelder klassifisering og det taksonomiske prinsippet. Nasjonalt 
kunnskapssenter for helsetjenesten har fått i oppdrag å se på det vitenskapelige grunnlaget for 
diagnostikk og behandling av myalgisk encefalomyelitt (ME)/post viralt utmattelsessyndrom 
(PVFS)/kronisk utmattelsessyndrom (CFS). I henhold til ICD, er denne sykdommen, dog med ulike 
betegnelser, klassifisert som en nevrologisk sykdom med diagnosekode G93.3. Verken Nasjonalt 
kunnskapssenter eller norsk medisin kan unnlate å forholde seg til denne klassifiseringen, så lenge 
Norge har akseptert WHOs klassifikasjonssystem. Vi er kjent med flere forsøk på å reklassifisere 
denne sykdommen til en psykisk lidelse både i Norge og internasjonalt (Berge 2002; Goldberg 
2000; Malt, Retterstøl og Dahl, 2003; Press Release 2004; Stormorken 2005a,b; Tanum, 2000; 
Walker 2003), men dette kan ikke gjøres av Nasjonalt kunnskapssenter, sykehus eller enkeltleger i 
Norge. 
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3.0 Kunnskapssenterets bruk av oversiktsartikler som metode 
 
3.1 Faktorer med betydning for valg av metode 
Vi mener at denne metoden har klare svakheter, spesielt relatert til denne lidelsen, fordi det de siste 
tiår er knyttet så mye faglig uenighet til den. Som kjent har det i denne tiden vært store 
motsetninger både i Norge og internasjonalt, både i faglitteratur og medisinske miljøer. Før den tid 
ble ME/CFS betraktet som en nevrologisk sykdom av infeksiøs opprinnelse (Hyde, Goldstein & 
Levine 1992; Hyde 1998). Denne perioden har i stor grad vært preget av at fremtredende psykiatere 
har forsøkt å reklassifisere lidelsen fra nevrologi til psykiatri (McEvedy & Beard 1970; Institute of 
Psychiatri 2000; Malt, Retterstøl & Dahl 2003). Medisinere som har bevitnet ME/CFS i epidemisk 
og endemisk form, og som har fulgt opp mange ME-pasienter over flere år, var overbevist om at 
dette dreide seg om en nevrologisk tilstand utløst av infeksiøse agens. Det utviklet seg etter hvert en 
polarisering mellom somatisk orienterte miljøer og psykiatriske. Som følge av kampen for å 
psykiatrisere lidelsen, er også mye av denne forskningen preget av forskernes ståsted og syn på 
blant annet sykdommens årsaks- og vedlikeholdsfaktorer, sykdomskriterier (inklusjons- og 
eksklusjonskriterier) og ulike behandlingstiltak. Det er en kjent sak at psykiatriorienterte miljøer har 
fått forskningsmidler og publiseringsmuligheter i svært stor grad, i motsetning til somatisk 
orienterte miljøer. To studier viser at det har vært publiseringsskjevheter både i British Medical 
Journal (Goudsmit, Stouten & Howes 2004) og i The Lancet (Goudsmit & Stouten 2004), slik at 
psykiatriorientert forskning er blitt publisert i stor grad, mens forskning på somatiske faktorer og 
fysiske funn har vært avvist eller i liten grad publisert. Dette har ført til at fagfolk over hele verden, 
men spesielt i Storbritannia og resten av Europa ikke har fått innsikt i biomedisinsk forskning som 
er gjort. Resultatet av dette er at mengder av studier der psykiske aspekter og faktorer er fokusert i 
ekstrem grad, og dermed langt overgår mengden av somatisk forskningslitteratur som fokuserer på 
fysiologiske og biomedisinske faktorer. Dette kan være en medvirkende faktor til at en del oppfatter 
ME/CFS som en psykisk tilstand. De senere år er det blitt kjent at visse miljøers syn og 
enkeltpersoners bånd til industrien og forsikringsbransjen (Marshall, Williams & Hooper 2001; 
Walker 2003) har bidratt til skjevheter både når det gjelder hvilke pasienter som skal inkluderes i 
forskningsutvalgene, hvilke måleinstrumenter som er brukt og tolkningen av resultatene. Som kjent 
er det utarbeidet mer enn 10 ulike definisjoner, og ikke alle disse gir en karakteristisk beskrivelse av 
tilstanden ME/CFS, slik den er beskrevet av dr. A. Melvin Ramsay (1973, 1977, 1978, 1988), en 
ekspert som fulgte opp pasienter med denne lidelsen over flere tiår. Sykdomsbildet er også 
beskrevet av flere andre, knyttet til de mange epidemiene som har forekommet på verdensbasis 
(Acheson 1959; Dowsett 1998, 2001, 2003; Galpine 1958; Gilliam 1938; Henderson & Shelokov 
1959; Henderson 1994; Macrae & Galpine 1954; Parish 2006; Pellew 1951, 1955; Ramsay & 
O’Sullivan 1956; Richardson 2001, 2002; Wallis 1957). 

En oversikt over ulike sykdomskriterier og kritikken som er kommet mot flere av dem finnes på 
følgende nettsted: http://www.cfids-cab.org/cfs-inform/CFS.case.def/cfs.case.def.html (Andersen 
2006). Noen av sykdomskriteriene er så vide (Jason et al 1997) at de inkluderer ikke bare pasienter 
med ME/CFS, men også pasienter med andre lidelser der tretthet er et sentralt problem. Dette gjør 
utvalgene heterogene (Carmel, Efroni, White et al 2006; Smith, White, Aslakson et al 2006; 
Vollmer-Conna, Aslakson & White 2006a,b) noe som gjør at resultatene må tolkes med stor 
forsiktighet. Selv om tiltakene fungerer for enkelte av pasientene i utvalgene, er dette ikke 
nødvendigvis ME/CFS-pasienter. Hvem behandlingen har effekt på, er dermed usikkert. For 
eksempel hevdes det at dersom Oxford-kriteriene (Sharpe et al 1991) er brukt som inklusjons-
kriterier, utgjør ME/CFS-pasientene kanskje bare en liten del av det totale antallet i utvalget. 
Dersom utvalgene er heterogene, er det store begrensninger når det gjelder å generalisere funnene 
til å gjelde ME/CFS-pasienter (Kreyberg 2004). Konsekvensene av dette er at heterogeniteten har 
betydning både for epidemiologiske perspektiver, symptomatologi og resultater av behandling 
(Jason et al 1997). Det er også kjent at frafallet er stort ved flere studier, og at det er ikke er gjort 
frafallsanalyser. Frafallet kan skyldes at pasientene blir dårligere av forordnete tiltak, og at de derfor 
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ikke klarer å fortsette. Det kan også være slik at ME/CFS-pasienter som vet at de ikke vil klare å 
delta i behandlingstiltak, avstår fra deltakelse. Dette kan medføre seleksjonsskjevheter. Når slike 
problemer går igjen i primærstudiene som inkluderes i oversiktsartiklene, blir validiteten svekket. 
Skjevheter i primærstudiene aggregeres til et høyere nivå. Ut fra resultatene kan det synes som om 
enkelte behandlingstiltak har effekt, men det er ikke gitt hvilke pasienter i et heterogent utvalg som 
behandlingen egentlig har hatt effekt på. Pasienter med ME/CFS over hele verden gir uttrykk for at 
behandlingstiltak som kognitiv atferdsterapi (CBT) eller gradert treningsterapi (GET) enten ikke 
hjelper eller er til skade, men føre til forverring eller ”krasj.” Resultater fra store 
brukerundersøkelser viser også dette (se senere). ME/CFS-pasientene kjenner seg ikke igjen i mye 
av den forskningen som er gjort de senere år, slik at det er et sprik mellom det en del forskere 
hevder og det pasientene opplever. På denne bakgrunn må det konkluderes med at bruk av 
oversiktsartikler i denne sammenheng er beheftet med store svakheter. Disse metodologiske 
problemene er ikke godt nok drøftet i selve rapporten. 

3.2 Behovet for subgruppering 
På bakgrunn av det store spriket mellom forskningsresultater og pasientenes opplevelser, har det i 
flere år vært tatt til orde for å finne ut om det finnes ulike subgrupper med fellessymptomet 
utmattelse. Erfaringer har vist at utvalgene er mer og mindre heterogene ut fra hvilke 
inklusjonskriterer som er lagt til grunn. Det er derfor gjort noen studier som har sett på 
utvalgsforskjeller som følge av bruk av ulike sykdomskriterier (Jason, Torres-Harding, Taylor & 
Carrico 2001; Jason, Helgerson, Torres-Harding, Carrico & Taylor 2003; Jason, King, Taylor & 
Kennedy 2000; Jason, Torres-Harding, Jurgens & Helgerson 2004). Det er nå flere ME-eksperter og 
forskere som mener det er behov for å utarbeide kriterier for undergrupper av pasienter som faller 
inn under paraplybetegnelsen CFS (Janal, Ciccone & Natelson 2006; Jason, Corradi, Torres-
Harding, Taylor & King 2005; Stein 2005; Vollmer-Conna, Aslakson E & White 2006; Vanness, 
Snell, Strayer et al. 2003). De fleste pasienter og ME-eksperter mener i dag at ME/CFS ikke er det 
samme som kronisk utmattelsessyndrom, men fremtiden vil forhåpentligvis klargjøre dette. Mange 
fagfolk er ikke kjent med at kronisk utmattelsessyndrom ikke er det samme som kronisk utmattelse 
(Hammarley, 1990). Dette har også bidratt til forvirring og misforståelser blant fagfolk som ikke har 
inngående kunnskaper om tilstanden ME/CFS. 
 
3.3 Validitetsproblemer 
Som tidligere nevnt, er det mye av forskningen som ME/CFS-pasientene ikke kjenner seg igjen i, 
og som de mener viser feil behandlingsresultater eller feil beskrivelse av sykdommens 
karakteristika og årsaksfaktorer. På denne bakgrunn må man spørre om forskningen virkelig er gjort 
på ”rene” ME/CFS-pasienter og ikke på en blanding av pasienter med ulike diagnoser der tretthet er 
et dominerende trekk. I flere av primærstudiene er Oxford-kriteriene brukt som inklusjonskriterier. 
Det innebærer at de som er inkludert i studiene, ikke er representative for pasientgruppen, hvilket 
utgjør et stort validitetsproblem. Mye av den psykiatrisk orienterte forskningen på ME/CFS har 
vært utsatt for sterk kritikk når det gjelder metodologiske aspekter (Walker 2003), og den har vært 
beskyldt for å være svært skjev. Når det i tillegg har vært, og fremdeles er, publiseringsskjevheter, 
blir det vanskelig for leger å vurdere tilgjengelige data om organisk etiologi ved ME/CFS. Det 
finnes nå en stor mengde dokumentasjon på patologiske prosesser, noe som bygger opp under det 
pasienter hevder og somde opplever hver dag. Og, som det vil fremgå av brukerundersøkelsene, er 
det ikke samsvar mellom forskningen og pasientenes opplevelser/erfaringer. Når pasientgruppen 
ikke identifiserer seg med store deler av forskningen, er det nødvendig å stille spørsmål om 
forskningsresultatenes kan anvendes. Det er helt avgjørende at utvalgene er homogene for at 
resultatene skal bli valide.  
 
3.4 Beskrivelse av nøkkelbegreper og måleinstrumenter 
Rapporten inneholder ikke noen utfyllende beskrivelse av nøkkelbegreper (utfallsmål) som fatigue, 
CBT (kognitiv atferdsbehandling), GET (gradert treningsterapi) og pacing (aktivitetsavpasning). Vi 
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kjenner til at ulike aktører i helsevesenet legger ulik mening i disse begrepene, og derfor er det 
viktig at de defineres. I tillegg anser vi det nødvendig med en beskrivelse av de ulike 
måleinstrumentene som er anvendt i studiene. Dette er nødvendig for at leserne blir i stand til å 
vurdere og forstå hva som ligger i resultatene som presenteres i denne rapporten. 
 
4.0 Sykdomskriterier/beskrivelser  
 
4.1 Innledning 
De tidlige definisjonene av ME var konsise, beskrivende og basert på en grundig sykehistorie ut fra 
observasjoner av pasientene. Disse definisjonene er ikke så godt kjent for alle som har med ME-
saken å gjøre. Det er gjennom årene laget minst 10 ulike definisjoner over hele verden, men de som 
vurderes som best av ME-eksperter og ME-pasienter, er definisjonene av Wallis (1957 i Hyde 
1992), Ramsay (1981, 1988) og London-kriteriene (The National Task Force 1994).  
 
4.2 Utmattelsesdefinisjonene 
Utmattelsesdefinisjonene ble opprinnelig utarbeidet med tanke på forskning og ikke til klinisk bruk, 
selv om de også har hatt anvendelse i praksis. Holmes-definisjonen (1988) ble utarbeidet etter Lake 
Tahoe-epidemien i USA i 1984. Under utarbeidelse av denne definisjonen ble det lagt urealistisk 
stor vekt på symptomene utmattelse, sår hals og lymfekjertelsykdom. De kardinale encefalittiske 
trekkene ved sykdommen ble derimot ignorert (Dowsett 1997). Denne første CDC-definisjonen fra 
1988 (Holmes-definisjonen) er ansett som den mest restriktive av utmattelsesdefinisjonene, det vil 
si at mange flere kriterier må tilfredsstilles før diagnosen kan stilles enn ved bruk av Oxford- eller 
Fukuda-kriterien. Av de såkalte utmattelsesdefinisjonene er det Holmes-definisjonen som 
identifiserer ME-pasienter best. Jo mindre stringente krav, jo mer åpner det opp for ulike kategorier 
pasienter som er trette av en eller annen årsak og ikke nødvendigvis på grunn av ME. Det er helt 
vesentlig å være klare over dette, spesielt når man skal vurdere funn og resultater i ulike studier. 
Helt sentralt er det å se hvilken definsjon eller sykdomskriterier som ligger til grunn for utvalget av 
pasienter. Resultatene er ikke sammenliknbare dersom det er anvendt forskjellige definisjoner 
(kriterier). 
 
Den britiske definisjonen av CFS (Oxford-definisjonen av Sharpe et al 1991) ble utarbeidet av en 
gruppe personer der flesteparten ikke hadde undersøkt en eneste pasient eller sett et utbrudd av ME. 
Mange av dem var psykologer, heller enn leger. Denne definisjonen er laget vid med hensikt, slik at 
det ble mulig å inkludere pasienter med psykiske lidelser. Oxford-definisjonen har vært utsatt for 
sterk kritikk internasjonalt. Den ekskluderer ME/CFS pasienter per definisjon fordi pasienter med 
påvisbar patologi skal ekskluderes. Oxford-kriteriene selekterer i svært liten grad pasienter med 
nevrologisk ME og er derfor uegnet til bruk. Kritikken mot disse kriteriene er stor, og seriøse 
forskere bruker dem ikke lenger. 
 
Den reviderte CDC 1994-definisjonen (Fukuda et al 1994), ble også utvidet (mindre restriktiv) til å 
omfatte psykiatriske pasienter (Schluederberg, Straus, Peterson et al 1991). Flere forskere hadde 
hevdet at CDC 1988 var for restriktiv, og at de hadde anvendt disse kriteriene etter eget skjønn, uten 
nødvendigvis å sørge for at alle kriteriene var oppfylt ved seleksjon av pasienter til ulike studier. De 
senere år er det CDC-1994 definisjonen som er mest brukt i forskning, men det er kommet mye 
kritikk også mot denne. Som følge av denne kritikken, ble et utvalg satt ned for å vurdere 
problemene som knyttet seg til hoved- og tilleggskriterier (Reeves, Lloyd, Vernon et al 2003). 
Kritikken har fortsatt ikke forstummet, og CDC skal igjen foreta en gjennomgang av kriteriene. 
ME/CFS-pasientene ønsker en definisjon som inkluderer kjernekarakteristika som 
muskeltrettbarhet, anstrengelsesutløst sykdomsfølelse og forlenget restitusjonstid, men om dette 
skjer, vet ingen i dag. 
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4.3 Kliniske kriterier for ME/CFS 
Det finnes i medisinsk litteratur mange beskrivelser av ME, spesielt fra tiden med de store 
epidemiene (Acheson 1959; Henderson & Shelokov 1959; Ramsay 1988; The National Task Force  
1994; Wallis 1957). CDC 1988 (Holmes et al 1988) og CDC 1994 (Fukuda et al 1994) ble 
utarbeidet med tanke på forskning, men disse er etter brukernes mening ikke de kriteriene som best 
beskriver det pasientene opplever. Dagens sykdomskriterier som best beskriver ME-pasientenes 
situasjon, er de kliniske kriteriene utarbeidet av Carruthers et al (2003) etter et mandat fra Health 
Canada. Kriteriene er laget på bakgrunn av et materiale på mer enn 25.000 pasienter. Disse 
kriteriene er ikke optimale, men det antas at fremtidens forskning vil føre til at det utarbeides nye 
kriterier som enda bedre beskriver tilstandens egenart og årsaksforhold. Frem til dette skjer, 
anbefaler brukerrepresentantene at man anvender de kliniske kriteriene av Carruthers og 
medarbeidere, som beskriver et symptombilde de ME-syke kan identifisere seg med. De kliniske 
kriteriene kan også være en hjelp for leger til å stille diagnosen, spesielt for dem som ikke er så 
kjent med det karakteristiske sykdomsbildet. 
 
 

5.0 Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME/CFS) 
 
5.1 Forekomst 
Av oversikter fra forsikringsselskaper i USA, kan man se at forekomsten av ME øker (Marshall 
Williams & Hooper 2001). Antallet er høyere enn for dem som rammes av MS (MERGE, AACFS 
(USA) 2003). Man vet nå at ME/CFS fører til en stor fysisk og kognitiv invaliditet som rammer 
yrkesmessig, familiært og sosialt liv (Barrows, 1995). Det er antatt at mer enn 800 000 lider av ME 
i USA og at minst 240 000 ME-syke finnes i Storbritannia. Antallet er høyere enn for multippel 
sklerose (Jason et al 1995; Lloyd et al 1990). ME/CFS oppstår ikke bare hos unge, velstående, 
hvite, yrkesutøvere slik man tidligere trodde, men rammer barn, ungdom og voksne, kvinner og 
menn (Jason et al 1999). Latinamerikanere har en prevalensrate på 726 pr. 100 000, hvite 318 pr. 
100 000 og afroamerikanere 337 pr. 100 000. Kvinner rammes oftere enn menn (522 kvinner mot 
291 menn pr. 100 000). Prevalensen for kvinner i USA, viser at ME er hyppigere enn HIV (125 pr. 
100 000), kvinner med lungekreft (43 pr. 100 000) og kvinner med brystkreft (26 pr. 100 000). 
Beregninger av prevalensen i Storbritannia varierer med en faktor på åtte, noe som gjenspeiler 
problemet med sykdomsdefinisjonen (Marshall, Williams & Hooper 2001). I Norge har det ikke 
vært gjort prevalensstudier, men Kreyberg (2004) anslår at det kan være to promille av alle barn og 
tre promille av alle voksne som har ME/CFS. Hun mener at 8-10 000 kan ha ME i Norge, men bare 
et par tusen har fått denne diagnosen. På grunn av manglende/feil informasjon og ulike syn, får 
mange pasienter ikke riktig diagnose. Noen av «merkelappene» som brukes på ME/CFS-pasienter 
er MS, nevrasteni, somatisering, depresjon, konversjonsnevrose o.l.  Det er derfor vanskelig å vite 
nøyaktig hvor mange som egentlig har ME/CFS.  
 
5.2 Karakteristiske særtrekk ved ME 
Sykdommen ME/CFS er en stor byrde for pasienter, omsorgspersoner og familier kan føre alvorlig 
og langvarig sykdom og uførhet (Department of Health, 2002). Den inkluderer en rekke vedvarende 
symptomer.  
 
Særlig karakteristisk er aktivitetsutløst rask trettbarhet av sentralnervesystemet og muskulaturen og 
at pasienten opplever influensafølelse, utmattelse eller sykdomsfølelse og generell symptomøkning 
etter anstrengelse og i tillegg en unormal langsom restitusjonsperiode - vanligvis på 24 timer eller 
mer. Trettheten eller utmattelsen, som kan utløses ved minimal aktivitet, kan ikke sammenliknes 
med vanlig tretthet som friske mennesker opplever etter anstrengelse, men er beskrevet som en 
nevrologisk energisvikt. Tilstanden kan svinge i intensitet fra time til time, fra dag til dag eller uke 
til uke. Svingninger i symptomenes intensitet og art har sammenheng med fysisk og/eller mental 
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aktivitet. En forverring av symptomene (tilbakefall) kan komme opp til flere dager etter en fysisk 
eller mental anstrengelse. Andre symptomer er svekket konsentrasjonsevne og korttidsminne, 
vanskeligheter med informasjonsbearbeiding, dårlig balanse og koordinasjon, muskelsvakhet, 
muskelrykninger og overfølsomhet for sanseinntrykk. Videre er det problemer med å opprettholde 
blodtrykket i oppreist stilling, ørhet, ekstrem blekhet, hodepine, søvnforstyrrelser, kvalme og 
irritabel kolon, hyppig vannlating og blæreforstyrrelser, hjertebank med eller uten 
hjerterytmeforstyrrelser, anstrengelsesutløst åndenød, temperaturforstyrrelser, vektendringer og 
nedsatt toleranse for alkohol og medisiner. 
 
Et av særtrekkene ved sykdommen er at symptomintensiteten er uforutsigbar og varierende 
(svingende mønster). Et annet trekk er trettbarhet – pasientene blir unormalt raskt utmattet både 
fysisk og kognitivt (Carruthers et al 2003; Hyde, Bastien & Jain 1992). Ytterligere et sentralt trekk 
er intoleranse for trening eller aktivitet ut over kroppens kapasitetsnivå. En unormalt 
forlenget restitusjonstid er også et karakteristisk særtrekk ved ME/CFS. Selv triviell fysisk 
anstrengelse kan forårsake tilbakefall – enten umiddelbart eller med en forsinkelse på 24-48 timer 
eller mer. Stadig fysisk anstrengelse ut over kroppens kapasitetsnivå fører til en progresjon av 
sykdommen. Symptomene kan være ekstremt alvorlige, og dødsfall kan forekomme (Dowsett 
1998). 
 
En generell symptomøkning kan oppstå etter fysiske, intellektuelle, sensoriske anstrengelser eller i 
forbindelse med infeksjoner (Carruthers et al 2003). En forverring av tilstanden kan også oppstå 
uten at man kan identifisere noen utløsende faktorer (Hyde, Bastien & Jain 1992). Tilbakefall kan 
også utløses av mentalt stress og ortostatisk påkjenning. Som ved fysiske anstrengelser kan graden 
av hver av disse faktorene som utløser symptomer være små sammenliknet med hva pasienten tålte 
før vedkommende ble syk. Intensiteten, varigheten og typen symptomer som utløses, vil også 
variere fra pasient til pasient. Fysisk utmattelse virker inn på kognitiv funksjon og reduserer denne 
(LaManca, Sisto, DeLuca et al 1998), og mental anstrengelse virker inn på fysisk funksjon. Det vil 
si at anstrengelse, enten kognitiv eller fysisk, fører til symptomøkning og forverring av 
sykdommen. 
 
Resultatet av trening er anstrengelsesutløst muskelsvakhet (eller paralyse), generalisert svakhet, 
besvimelsesfølelse/svimmelhet, smerter og redusert kognitiv funksjon, så vel som forverring av 
andre symptomer. Aktivitetsnivået som kan føre til anstrengelsesutløste symptomer kan være 
ekstremt lite sammenliknet med pasientens aktivitetsnivå før sykdommen oppstod, og dette varierer 
veldig fra pasient til pasient. 
 
Intensiteten på anstrengelsesutløste symptomer kan variere fra lett til alvorlig eller være livstruende 
(epileptiske og kardiale hendelser). De anstrengelsesutløste symptomene kan komme plutselig, men 
er oftere forsinket med 12-24 timer (eller mer) og vedvare i timer, uker eller måneder etterpå (De 
Becker, Roeykens, Reynders et al 2000). Symptomene kan avta ved hvile, men ikke alltid. 
 
Dr. A. M. Ramsay og dr. E. G. Dowsett (1992, s. 83) som fulgte opp ME-pasienter i flere tiår, 
beskrev kjernetrekkene slik: Et syndrom utløst av en virusinfeksjon, vanligvis beskrevet som en 
respiratorisk eller magetarm sykdom, og deretter etterfulgt av et gradvis eller dramatisk 
sykdomsangrep med et gjenkjennelig bilde på redusert nevrologisk, kardial og endokrin funksjon.  
 
De kardinale trekkene hos en tidligere fysisk og mentalt frisk person som har fungert godt: 
 
1. Generalisert eller lokalisert muskeltretthet etter minimal anstrengelse med påfølgende forlenget  
 restitusjonstid 
2. Nevrologiske forstyrrelser, spesielt kognitive, autonome og sensoriske funksjoner, ofte ledsaget  
 av markert emosjonell labilitet og endret søvn 

11.06.06 14



3. Det kardiale system eller andre organsystemer er i varierende grader involvert 
4. Et langvarig forløp med tilbakefall, med en tendens til å bli kronisk 
5. Markerte svingninger i symptomintensitet både mellom og under periodene med forverring 
 
De tidlige sykdomsbeskrivelsene krever ikke at sykdommen skal ha vart i mer enn seks 
måneder før diagnosen kan stilles (Hyde et al 1992). 
 
5.3 Sykdommens alvorlighetsgrad  
Det fremgår ikke av rapporten fra Nasjonalt kunnskapssenter hvor alvorlig og langvarig ME/CFS 
kan være, sett i relasjon til andre kjente, alvorlige sykdommer. Pasientene rammes i ulik grad, slik 
som ved en lang rekke andre tilstander. De som er lettest rammet kan klare en liten deltids jobb, 
(men da bruker de gjerne all fritid til å hvile), mens andre er så alvorlig invalidisert at de ikke klarer 
å jobbe, gå på skole eller studere. Hardt rammede klarer knapt å sørge for å dekke grunnleggende 
personlige behov som å spise, vaske seg, kle på seg og lage mat. Et sitat fra ME-ekspert dr. Daniel 
L. Peterson kan brukes til å belyse alvorlighetsgraden: ”Etter min erfaring er ME en av de mest 
invalidiserende sykdommer jeg behandler, mye mer enn sykdommen HIV, unntatt i 
terminalstadiene” (1994). 
 
Etter 1995 har det vært publisert noen studier som spesielt fokuserer på livskvalitet hos dem som 
lider av ME/CFS. Hver av disse studiene undersøkte svært mange ME/CFS-syke ved å bruke 
standardiserte, internasjonalt kjente måleinstrumenter som Sickness Impact Profile (Bergner, 
Bobbitt, Kressel et al 1976) og SF-36 Short Form (McDowell & Newell 1996). Anderson og 
Ferrans (1997) fant at ME/CFS-pasientenes livskvalitet på en spesiell og særegen måte ble ødelagt, 
og at de opplevde mange og store tap, inkludert tap av jobb, forhold til andre mennesker, 
økonomisk sikkerhet, fremtidsplaner, daglige rutiner, hobbyer, utholdenhet og spontanitet. Enkelte 
pasienter klarer bare å dekke grunnleggende behov for å overleve. De fant også at omfanget av 
tapene som mange ME/CFS-syke opplevde, var ødeleggende, både i antall og intensitet. Australske 
forskere (Schweitzer, Kelly, Foran et al 1995) har funnet at ME/CFS-pasienter har lavere 
funksjonsnivå enn pasienter med multippel sklerose (MS), og at de var mer svekket enn ved 
sluttstadiet av nyre- og hjertesykdom. Bare terminalt kreftsyke og slagpasienter hadde det verre. 
Komaroff og medarbeidere fant at ME-pasienters helse var dårligere enn ved mange andre kroniske 
lidelser som depresjon, diabetes type 2, hjertesvikt, MS og mononukleose (Komaroff, Fagioli, 
Doolittle 1996). Buchwald og medarbeidere fant at ME/CFS-pasienter spesielt var svekket, særlig 
på området rollebegrensninger, sosial fungering og vitalitet (Buchwald, Pearlman, Umali et al 
1996). Generell helse, evnen til å arbeide og sosial funksjon var rammet mer enn fysisk eller mental 
funksjon. Det er nå dokumentert at ME-syke har et vesentlig redusert funksjonsnivå på områder 
som er målt, sammenlignet med friske kontrollgrupper. Forskning har nå fastslått at ME-pasientenes 
helse er dårligere enn hos dem som lider av en del andre kroniske sykdommer. Etter Dowsetts 
(2001) mening har ME store likhetstrekk med postpolio-syndrom. Hun har lang erfaring med begge 
grupper, og hennes forskning har vist at den eneste store årsaken til langvarig skolefravær hos barn i 
England skyldes ME/CFS (Dowsett 2002, 2005; Dowsett & Colby 1997).  
 
5.4 ME/CFS har ikke bare med ”utmattelse” å gjøre 
Betegnelsen kronisk utmattelsessyndrom villeder helsepersonell til å tro at pasientene bare er 
utmattet eller ekstremt trette. Utmattelsen er imidlertid bare ett av svært mange symptomer 
pasienter med ME/CFS har. En del av symptomene er nevnt nedenfor. Først ved å sette seg inn i 
beskrivelsen av de mange epidemiene, er det mulig å få et innblikk i den store symptomvariasjonen 
som følger med denne lidelsen. Nyere forskningsstudier viser også at pasientene har mange flere 
symptomer enn bare ’utmattelse’ (De Becker, McGregor, De Meirleir 2001; Jason, Taylor, Kennedy 
et al, 2000; Komaroff & Buchwald 1991). Her er de hyppigste symptomene i studien til Jason, 
Taylor, Kennedy et al (2000) nevnt: 
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▪ Muskelverk eller smerter - 93.8 % 
▪ Svekket hukommelse eller konsentrasjon - 88.5 % 
▪ Ikke-gjenoppfriskende søvn - 87.5 % 
▪ Leddsmerter - 84.8 % 
▪ Sykdomsfølelse etter anstrengelse - 75.0 % 
▪ Vond hals - 62.5 % 
▪ Smertefulle lymfekjertler - 53.1 % 
▪ Ny type hodesmerter - 52.4 % 

Betegnelsene ”utmattelse” og ”kronisk utmattelse” var ikke knyttet til sykdommen ME før navnet 
ble endret til kronisk utmattelsessyndrom (CFS) i USA i 1988 (Hyde 2006). ME er en nevrologisk 
sykdom av ekstraordinære dimensjoner som også rammer nesten hvert eneste kroppsorgan og er 
ikke et ”utmattelsesproblem”. Mikrobiolog og meget erfaren ME-ekspert, dr. Elizabeth Dowsett, 
skriver: ”Det finnes rikelig dokumentasjon på at ME primært er en nevrologisk sykdom…selv om 
det også er kjent at ikke-nevrologiske komplikasjoner rammer lever, hjerte- og skjellettmuskulatur, i 
tillegg til endokrint- og lymfatisk vev” (http://www.ahummingbirdsguide.com/wdowsett.htm). Den 
britiske helsedirektøren, Sir Liam Donaldson, uttalte på BBC News 11. januar 2002 følgende i 
forbindelse med utgivelsen av arbeidsgruppens publisering av rapporten om ME/CFS (Department 
of Health 2002): ”…behandlingen av ’ME/CFS’ må bli bedre, og den bør klassifiseres som en 
kronisk tilstand med langvarige påvirkninger på helsen, på lik linje med andre sykdommer som 
multippel sklerose og motornevron-sykdommer” (Hooper, 2003, s. 12). Professor Paul Cheney, lege 
og direktør for Cheney Clinic, North Carolina, en av verdens ledende eksperter på ME/CFS har 
kommet med følgende utsagn:  

 ”I beste fall er det et langvarig postviralt syndrom med langsom bedring. I verste fall er det et 
mareritt med økende invaliditet med både fysiske og nevrokognitive komponenter. De verste 
tilfellene har både et MS-liknende og et AIDS-liknende klinisk bilde. Vi har mistet fem tilfeller de 
siste seks månedene. Det vanskeligste å behandle er de sterke smertene. Halvparten har unormale 
MR-funn. 80 % har unormale SPECT-funn. 95 % har, kognitivt fremkalt, områder i hjernen der det 
er forandringer. De fleste har funn ved nevrologisk undersøkelse. 40 % har svekkede reaksjoner ved 
hudtesting av flere antigener. De fleste har tegn på T-celle aktivering. 80 % viser tegn på at 
kroppens antivirus enzymsystem er i en kronisk overaktivert tilstand. 80 % av tilfellene er ikke i 
stand til å arbeide eller gå på skole. Vi legger rutinemessig inn på sykehus ved manglende evne til å 
ta omsorg for seg selv» (Marshall, Williams & Hooper 2001).  
 
Forskningen er nå kommet så langt at det ved ME/CFS kan påvises hormonelle, nevrologiske og 
immunologiske avvik (Carruthers et al 2003). At ME/CFS er en alvorlig tilstand som utgjør en 
byrde både for pasienter, pårørende og samfunnet, hersker det ikke lenger noen tvil om.  
 
6.0 Diagnose og prognose 
 
6.1 Problemer med å få stillet diagnosen 
Rikstrygdeverket krever at diagnosen stilles av spesialist, men disse utgjør ikke mer enn noen få 
personer på landsbasis. Å få stillet riktig diagnose i praksis, er derfor svært vanskelig. Det har i flere 
år vært et fåtall leger med kompetanse på ME/CFS, og pågangen på disse spesialistene har vært 
svært stor. Disse spesialistenes kapasitet er for lengst sprengt og ventetiden på å få time er nå 
ekstremt lang. Et annet problem er at kompetente leger ikke finnes alle steder, slik at det i deler av 
landet ikke finnes noen med kompetanse på ME/CFS. Dette rammer alvorlig syke mennesker og 
deres pårørende veldig hardt og påfører dem en ekstra unødig byrde. For de fleste med ME/CFS er 
det en stor påkjenning å reise lange strekninger for å møte en spesialist. En del av årsaken til dette 
skyldes psykiatriseringen og bagatelliseringen av lidelsen, noe som gjør at mange somatisk 
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orienterte leger ikke er interessert i pasientgruppen, faktisk avviser mange leger/sykehusmiljøer å ha 
noe å gjøre med denne sykdommen. Det er også kommet frem informasjon om at et 
universitetssykehus skal slutte å bruke WHOs diagnosekode. Situasjonen for pasientene er blitt 
verre og verre, mens antallet pasienter bare har økt. Dessuten antas det å være store mørketall, 
hvilket innebærer at mange flere burde vært diagnostisert. Man er kjent med at mange er syke i 
utallige år før legen forstår hva som feiler dem. Selv om årsaken ikke er fullt ut klarlagt, er det 
viktig å ha kliniske ferdigheter som gjør det mulig å stille diagnosen (Carruthers et al 2003). Svært 
få leger og annet helsepersonell har dybdekunnskaper og lang klinisk erfaring. Allmennlegene har 
kanskje bare 2-3 pasienter med denne diagnosen i sin praksis og det blir derfor vanskelig for dem å 
opparbeide god kompetanse på denne lidelsen. Kompetansen hos fastlegen er pr. i dag ofte 
mangelfull eller fraværende. Det må en betydelig kompetanseheving til blant primærlegene slik at 
disse kan gjenkjenne symptombildet og stille en tentativ diagnose, samt henvise videre til spesialist. 
Likeledes bør fastlegene får økt kompetanse til å ivareta pasientenes særskilte behov etter at endelig 
diagnose er fastsatt.   
 
ME/CFS-pasientene har sin største legekontakt med allmennlegene og derfor har det stor betydning 
at disse forstår sykdomsbildet og kan tilby støtte og ulike behandlingstiltak som i dag finnes. På 
grunn av konflikter og feilinformasjon i fagmiljøene, får også mange ME/CFS-pasienter feil 
diagnose og blir feilbehandlet, ofte med langvarige og alvorlige konsekvenser. Myndighetene må nå 
ta ansvar for å utdanne leger og annet medisinsk personell slik at pasientene kan få riktig 
behandling og de helsetjenestene de har krav på. Pasientene har plager fra flere organsystemer, 
derfor er det behov for at ulike spesialister innen hjertemedisin, nevrologi, indremedisin og 
gastroenterologi får oppdaterte kunnskaper. Det er ønskelige med medisinske sentre for ME/CFS-
pasienter der de kan få utredet sine komorbidtets-tilstander (Carruthers et al 2003) og hjelp til 
psykiske reaksjoner som følge av å ha blitt rammet av alvorlig sykdom.  
 
6.2 Prognose 
Mindre enn 2 % av pasientene får en rask eller fullstendig bedring, likevel oppnår mange pasienter 
en balanse på lavere nivåer (Dowsett 1998). Dr. E.G. Dowsett mener risikoen for tilbakefall er 
livslang, men at oppmuntring til å spare energi til hyggelige aktiviteter, forståelse, hjelpsomhet og 
støtte fra slektninger, venner og medisinsk personell kan gjøre mye for å forbedre fremtidsutsiktene. 
På tross av høy morbiditet, spesielt hos 25 % av pasientene som har et vedvarende eller 
nedadgående forløp, synes dødsraten å være lav fordi død konstateres som svikt i indre organer 
(f.eks. hjerte eller bukspyttkjertel) og selvmord. 
 
Behan og Behan (1988) skriver at de fleste ME-syke ikke synes å bli bedre, gir opp jobben og 
forblir permanent invalide. Etter 1995 har det vært gjort en del studier om prognose (Bonner et al 
1993; Clark et al 1995; Hardt et al 2001; Hinds et al 1993; Peterson et al 1994; Pheley et al 1999; 
Vercoulen et al 1996; Wilson et al 1994). Andelen av pasienter som ikke har hatt noen bedring 
varierer fra 37-80% (Schopflocher 1998), avhengig av hvilke kriterier som legges til grunn. Det er 
alarmerende at bare en liten prosent blir helt friske, og at noen også blir mer invalidisert over tid 
(Gibbons, Macintyre & Richards 1997). Det totale bildet viser at få pasienter blir helt friske, noen 
får en bedring, mens andre fortsetter å være stabilt dårlige og noen har et nedadgående forløp 
(Carruthers et al, 2003; Shepherd 1998; Schopflocher 1998). Mindre enn 10 % av pasientene 
gjenvinner funksjonsnivået de hadde før de ble syke (Bates et al 1993; Peterson et al 1994; Tirelli et 
al 1994; Vecoulen et al 1996; Wilson et al 1994). Hvilke faktorer som kan ha betydning for 
prognosen varierer, ut fra de studiene som finnes så langt, men følgende faktorer er nevnt; tidligere 
psykisk sykdom, antall somatiske symptomer, symptomintensitet, varigheten på sykdommen, alder, 
dårlig respons på innledende behandling, laboratoriefunn, kognitiv svekkelse, anoreksi og at de som 
hadde en gradvis begynnelse, hadde mindre sannsynlighet for å bli bedre. Den amerikanske 
legeforeningen for kronisk utmattelsessyndrom (tidligere kalt AACFS, nå forkortet til IACFS) 
hevder i en pressemelding (2004) etter en CDC-sponset konferanse at psykiske faktorer ikke spiller 
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noen rolle ved postinfeksiøs ME/CFS. Sjeldne dødsfall har vært rapportert i akuttfasen på grunn av 
ortostatiske hjerteuregelmessigheter (Hyde 1998). I en 13-års oppfølgning av 46 barn og ungdom 
med diagnosen kronisk utmattelsessyndrom, hadde 80 % et tilfredsstillende resultat, selv om de 
fleste hadde milde til moderate vedvarende symptomer, og 20 % forble syke med betydelige 
symptomer og aktivitetsbegrensninger (Bell et al 2001). De prognostiske studiene viser noe 
overlapping, men også forskjeller. Det trengs derfor flere studier for å kunne si noe sikkert om 
prognose (Carruthers et al 2003; Schopflocher 1998). Dagens kunnskap er utilstrekkelig for å anslå 
individuell prognose nøyaktig. Når inklusjonskriteriene blir mer stringente, synes prognosen å bli 
verre (Joyce et al 1997). Studier viser at kanskje mindre enn 10 % av de voksne blir helt friske. De 
fleste får en bedring over tid – gjerne mange år. Prognosen for barn er imidlertid noe bedre. Når det 
gjelder prognosen for den enkelte pasient, kan man i dag ikke anslå denne med sikkerhet 
(Carruthers et al 2003). Dersom det i fremtiden kommer mer spesifikke sykdomskriterier vil det bli 
mulig å få sikrere tall når det gjelder prognosen for barn og voksne. På bakgrunn av forsknings-
utvalg med sammensatte pasientgrupper, må det nødvendigvis bli stor usikkerhet knyttet til 
prognostiske tall. 
 
Friedberg (2001) har undersøkt ME/CFS-pasienter som har vært syke i mer enn 10 år:  
http://www.cfids.org/archives/2001rr/2001-rr4-article03.asp
  
Langtidsprognosen ved ME/CFS hos barn og ungdom ser ut til å være bedre enn hos voksne, selv 
om forløpet kan være langvarig, ofte flere år. Undersøkelser har konkludert med delvis eller 
fullstendig tilfriskning hos 60-80% (Bell et al 2001; Rowe 1999). Når de bruker ordet ”recovery” 
(frisk) betyr det nødvendigvis ikke at de er blitt helt friske. Ifølge dr. Bell (personlig 
kommunikasjon) har de fortsatt en del plager, men klarer seg greit i hverdagen. Det er viktig at dette 
forholdet formidles tydelig til pasientene, slik at de inngis et realistisk håp (RCPCH 2004; Rangel et 
al 2000). Se på nettsidene til Tymes Trust (dr. Alan Franklin) for mer informasjon om dette: 
http://www.tymestrust.org/pdfs/drguide.pdf. Den gjennomsnittlige sykdomsperioden hos tenåringer 
varer omtrent fire og et halvt år, men tilstanden kan potensielt vedvare på ubestemt tid (Rangel et al 
2000). Av gruppen som ble bedre, hadde 47 % fortsatt plagsomme symptomer, som forskerne sterkt 
påpekte. En tredel av ”frisk”-gruppen var ikke på skolen full tid. Det å være frisk betyr i denne 
sammenheng ikke det samme som å ha totalt fravær av sykdom (egentlig bare at tilstanden hadde 
bedret seg mye). 
 
6.3 Betydningen av tidlig diagnose 
De færreste får stillet diagnosen tidlig, det vil si i løpet av noen få måneder. Mange får ikke stillet 
diagnosen før det har gått flere år, opp mot 10-20. Mange godt voksne forteller at de har vært syke 
fra de var barn eller unge. For at riktige tiltak skal kunne iverksettes, må diagnosen stilles raskt. 
Flere leger som bevitnet epidemiene anbefalte hvile den første tiden (Acheson 1959). Ramsay 
(1981) hevder at den som fikk forordnet tvungen hvile, hadde best prognose. Det hevdes nå at sen 
diagnose kan være skadelig i form av et mer alvorlig sykdomsforløp og en dårligere prognose 
(Shepherd 2005). Kun en opplæring av leger og annet personell om denne sykdommen vil gjøre det 
mulig å stille en tidlig diagnose. Det er et problem at CDC-kriteriene krever at sykdommen har vart 
minst seks måneder før diagnosen kan stilles, da har verdifull tid allerede gått. Dagens fokus på 
aktivitet og trening og å komme tilbake raskt i arbeidslivet presser mange for tidlig i sykdoms-
prosessen. Kanskje er dette en av forklaringene på økningen i antall ME/CFS-syke? Kravet om rask 
gjenopprettelse av tidligere funksjonsstatus gir ikke rom for kroppens egne helbredende evne. 
 
7.0 Forhold knyttet til alvorlig syke 
 
7.1 Situasjonbeskrivelse 
De er mer eller mindre bundet til hus eller seng. Gruppen som absolutt er hardest rammet, utgjør 
anslagsvis 25 %. Sondemating av disse pasientene er ikke uvanlig. Noen pleies i hjemmet av 
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familien og/eller personer fra det kommunale hjelpeapparatet, mens andre ligger på pleiehjem. 
Pasientforeningene antar at dette gjelder 40-50 personer til sammen, men tallet er svært usikkert 
fordi det aldri har vært foretatt noen undersøkelser som kan gi et sikrere anslag. Dessuten er det 
sannsynlig at flere pleietrengende, som aldri har fått riktig diagnose, kan finnes plassert som 
pleietrengende enten i egne hjem eller på ulike institusjoner. Det kan derfor være langt flere 
(mørketall). 
 
Pleiesituasjonen knyttet til denne gruppen er svært krevende, fordi de er så overømfintlige for 
sansestimuli at de trenger lyd-og lystette rom, minimalt av forstyrrelser av alle slag og skjermes for 
alle faktorer som kan virke stressende. Det er behov for spesialopplært personale, og antall personer 
som skal involveres bør være svært begrenset. Pasientorganisasjonene erfarer ofte at dagens 
pleieavdelinger heller ikke er godt egnet til å imøtekomme pasientgruppens særegne behov, spesielt 
ikke for de alvorlig syke. 
 
7.2 Manglende forskning på alvorlig syke 
I Storbritannia regner man med at omtrent 25 % av pasientene er ekstremt syke, det vil si bundet til 
hus og/eller seng. Fordi de er for syke til å komme seg til sykehus eller andre helseklinikker, er 
disse pasientene frem til i dag i liten eller ingen grad inkludert i forskning. Det er hos disse at den 
kliniske patologien er mest fremtredende. Dr. Neil Abbot ved MERGE og den britiske ME-
foreningen 25% ME Group har sett på hva som finnes av forskning knyttet til alvorlig syke: 
http://www.meresearch.org.uk/melibrary/publications/severe.html. Man har derfor ikke gode nok 
kunnskaper om denne gruppen, og ifølge den britiske CMO-rapporten (Department of Health 2002, 
section 2.3.1) er de alvorligst syke oversett, ignorert og usynlige. Dette er et problem det er helt 
nødvendig å gjøre noe med i fremtiden. Greg Crowhurst har i en artikkel beskrevet situasjonen for 
de alvorligst syke: 
http://www.25megroup.org/Group%20Leaflets/Group%20reports/Understandingsevere%20me%20
article%20(1).doc
 
8.0 Patologiske avvik 
Rapporten fra Nasjonalt kunnskapssenter inneholder lite om fysiske tegn ved ME/CFS. Et trenet 
øye som vet hva som skal observeres og som også tar seg tid nok til å se eller kjenne etter, vil 
avdekke fysiske tegn. Pasientene kan virke tilsynelatende friske ved ankomst til konsultasjonen, 
men vil raskt vise tegn på på utmattelse, både kognitivt og fysisk. Hyde og Jain (1992a) har 
beskrevet funksjonsforstyrrelser i sentralnervesystemet og fysiske tegn ved ME/CFS (1992b). 
Spesielt interesserte kan få en norsk oversettelse av disse artiklene ved henvendelse til Norges M.E. 
Forening. 
 
8.1 Fysiske tegn  
Noen av de vanligste tegnene er spøkelsesaktig ansiktblekhet og et maskeliknende/mimikkfattig 
ansikstuttrykk, hengende øyne, hevelse rundt øynene, i fingre og hvite/kalde hender og føtter, 
muskelrykninger, kramper, åndenød ved minimal anstrengelse, ømme lymfekjertler, injiserte 
konjunktiva (røde øyne), unormal kroppstemperatur, blodtrykksfall, treg pupillebevegelse, positiv 
Rombergs prøve, muskelsvakhet og vektendringer. Pasientene kan i tillegg ha balanse- og 
gangproblemer og koordinasjonsvansker og klager ofte over kognitive problemer som dårlig 
nærhukommelse, nedsatt konsentrasjon og informasjonsbearbeiding (f.eks. av ord og tall). De 
kliniske tegnene er beskrevet mer detaljert av Hyde & Jain (1992b). Se også forskning vedrørende 
dette i Carruthers et al (2003). Disse forfatterne har også detaljert beskrevet symptomer fra 
sentralnervesystemet (Hyde & Jain A 1992a), og en norsk oversettelse av begge disse artiklene fås 
ved henvendelse til Norges M.E. Forening. 
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8.2 Biomedisinske avvik 
Englebienne og De Meirleir (2002) har redigert en bok med publiserte artikler om biomedisinske 
avvik. Det er flere andre bøker som er av interesse; Ho-Yen (1999), Patarco-Montero (2002, 2003), 
Bell (1995), Richardson (2001) og Goldstein (1993). I tillegg har Shepherd (1998), Macintyre 
(1998) og Hyde, Goldstein & Levine (1992) skrevet bøker om ME/CFS som det er verdt å lese. 
 
Når det gjelder artikler, vil det føre for langt å nevne alle biomedisinske studier som frem til nå er 
publisert, så her blir kun et lite utvalg blir presentert. Spesielt interesserte kan gå til følgende 
nettsted for å få oppdateringer om nyere forskning; ME Society of America, The Need for 
Research-based Subsets http://cfids-cab.org/MESA/subsets.html  
Medical Update: ME/CFS Referenses: http://freespace.virgin.net/david.axford/melist.htm  
Det finnes en samling av slike artikler fra 1955 og frem til i dag (Hooper, Marshall & Williams 
2005):  http://www.meactionuk.org.uk/Organic_evidence_for_Gibson.pdf  
http://www.meactionuk.org.uk/Organic_evidence_for_Gibson.doc  
 
Denne oversikten over biomedisinske studier er på ingen måte fullstendig 
 
8.2.1 Biokjemiske studier 
▪ Oksidativt stress (Richards et al 2000; Manuell et al, 2001, oversikt av Pall 2001; Kennedy et al  
   2003; Vecchiet et al 2003; Kennedy et al 2005) 
▪ Dysregulering av det antivirale systemet – det vil i unormal aktivitet i antivirale immunresponser  
  (Suhadolnik et al 1994; De Meirleir et al 2000; Tiev et al 2003) 
 
8.2.2 Vaskulære (relatert til sirkulasjon) 
▪ Dysregulering av endotel – et vil si unormale responser på acetylkolin i små blodkar (Spence et al,  
  2000; Khan et al, 2003 og 2004) 
▪ Endret hjernegjennomblødning – det vil si områder med redusert blodgjennomstrømning i hjernen  
  (Ichise et al, 1992; Costa et al, 1995; Tirelli et al, 1998) 
▪ Ortostatisk hypotensjon – det vil si fysiologiske endringer i blodtrykk/kardiovaskulære  
   mekanismer når man står oppreist (Streeten et al, 2001; Naschitz et al, 2002; Stewart et al, 2003) 
 
8.2.3 Hjernen 
▪ Metabolske forstyrrelser – for eksempel endringer i hjernekolin (viktig for hjernefunksjonen) eller 
  endringer i grå substans (De Lange, Kalkman, Bleijenberg et al 2005; Tomoda et al 2000; Puri et  
  al 2002; Chaudhuri et al 2003) 
▪ Bruk av flere områder i hjernen under kognitive anstrengelser enn friske (Lange, Steffener, Cook,  
  et al, 2005) 
▪ Høysignalområder i hvit substans (Lange, DeLuca, Maldjian et al 1999) 
 
8.2.4 Muskulatur 
▪ Endret metabolisme – for eksempel endringer i muskelsammensetningen eller bruk av energi  
  (Fulle et al 2000; Vecchiet et al 2003; Fulle et al 2003) 
▪ Unormal respons på trening (Lane et al, 1998; Paul et al, 1999; McCully et al 2004; White, Nye,  
   Pinching et al, 2004; VanNess, Snell et al 2006) 
▪ Enterovirale sekvenser i muskel – det vil si tegn på vedvarende virus hos noen pasienter (Behan,    
  More & Behan 1991; Lane et al, 2003; Douche-Aourik et al, 2003) 
 
8.2.5 Genetikk 
▪ Genetisk komponent (Smith et al 2005) 
▪ Genekspresjon (Kaushik et al 2005; Powell, Ren, Lewith et al 2003) 
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9.0 Behandlingstiltakene 

9.1 Innledning 
Det psykiatriske paradigmet (Kennedy 2006; Walker 2003) har også ført til at skadelige 
behandlinger er blitt rapportert som vellykkede i behandlingen av ME/CFS, mens de i realiteten 
bare er til hjelp for noen få (oftest i utgangspunktet psykiatriske) pasienter med ”kronisk 
utmattelse”, og behandlingene er enten verdiløse eller til og med ekstremt fysisk skadelige for dem 
med nevrologisk ME. Angela Kennedy (2006) hevder at: 
  ”Ideene som antas av denne gruppen er blitt ukritisk akseptert av mange andre, selv om det  
 er fundamentale teoretiske, metodologiske og etiske problemer knyttet til fremgangsmåtene  
 deres. Dette har ført til stor fare og fratatt ME-rammede over hele verden deres stemmerett,  
 så vel som at det har påført dem ytterligere, unødvendig lidelse” (2006, online). 
 
9.2 Ekspertuttalelser og forskning relevant for trening 
Det er flere kritiske kommentarer i Carruthers et al (2003, s. 46-49) når det gjelder GET of CBT 
(http://cfids-cab.org/MESA/ccpc-1.html). Psykolog Ellen Goudsmit har også beskrevet problemer 
med GET og CBT: http://freespace.virgin.net/david.axford/melist.htm. CDC nevner ikke GET og 
CBT på sin nettside om behandling (http://www.cdc.gov/ncidod/diseases/cfs/treat.htm). 
 
Den amerikanske ME-eksperten, professor Paul Cheney, har uttalt at det aller viktigste når det 
gjelder trening, er at ME-pasientene ikke driver aerobisk trening. Han mener at aerobisk trening 
heller virker mot sin hensikt. Studier har vist at det er svekket funksjon i mitokondriene (Behan, 
More & Behan 1991), og hvis man presser mitokondriene gjennom trening, dreper man DNA 
(Cheney 1999). Problemer relatert til mitokondrier, hjertet og trening er diskutert av flere, blant 
annet dr. Myhill (http://www.drmyhill.co.uk/article.cfm?id=373) og Carol Sieverlings intervju av 
professor Paul Cheney: http://www.cfids-cab.org/MESA/Cheney.pdf
http://www.virtualhometown.com/dfwcfids/medical/cheney/heart04.part1a.htm
 
Suboptimal kardial funksjon og unormale kardiovaskulære responser er også påvist (Lerner et al, 
1997; Montague, Marrie, Klassen et al, 1989; Peckerman, LaManca, Dahl et al, 2003; Stewart, 
2000). Ved en studie ble det funnet funksjonsforstyrrelse i venstre hjerteventrikkel etter 
anstrengelse og ortostatisk stress hos pasienter med ME/CFS. Det viste seg at hjertet ikke maktet å 
pumpe nok blod etter anstrengelse eller ved oppreist stilling. Dr. A. Martin Lerner (1999) oppdaget 
en vedvarende virusinfeksjon i hjertet, noe som forårsaket svikt i venstre ventrikkel og resulterte i 
treningsintoleranse. Trening vil i sin tur forverre den kardiale svikten (Myhill, 2005; Sieverling, 
2005). I tidlige stadier er sykdommen konsistent med en dilatert kardiomyopati som i senere stadier 
kan resultere i et progressivt sluttstadium av dilatert kardiomyopati, en type hjertesvikt. 
 
Peckerman et al studien fra 2003 (www.cfids-cab.org/cfs-inform/Coicfs/peckerman.etal.03.pdf) 
viste at ME/CFS-pasiener har avvik ved måling av impedans kardigrafi, og at denne undersøkelsen 
predikerer sykdommens alvorlighetsgrad. Pasienter med alvorlig ME/CFS har vesentlig lavere 
slagvolum og minuttvolum enn friske og de som er rammet i mindre grad. Normalt pumper hjertet 
mer blod ved trening, men dette skjer ikke når ME/CFS-pasienter trener. Ifølge Peckerman er det 
egentlig snakk om hjertesvikt, og at ME/CFS er en progressiv lidele. Kardiolog Joseph Miller ved 
Emory University er enig i at disse pasientene har alvorlige hjerteproblemer. De som kjenner ME-
historien godt, vil vite at parlamentsmedlem John Brynmor, som hadde ME og som ble rådet til å 
trene seg opp igjen, og som pliktoppfyllende gjorde dette, kollapset og døde på vei ut av 
Underhusets gymsal. Det er også beskrevet tilfeller av plutselig død knyttet til fysisk anstrengelse. 
 
Et spesielt viktig stykke forskning på disse pasientene har vist overfølsomhet for acetylkolin  
(en viktig nevrotransmitter og karutvider) i vaskulært endotel (Spence, Khan & Belch 2000;  
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Spence, Khan, Kennedy et al 2004), og dette funnet kan ha implikasjoner for mange andre  
kolinerge baner (som er utbredt over hele kroppen). Ved ME/CFS finnes det dokumentasjon på  
forstyrrelser i ionekanalene i cellemembranen (Chaudhuri & Behan, 1999). Endringer i  
ionekanalfunksjonen fra tid til annen er en logisk årsak som forklarer de fluktuerende  
symptomene, og det er kjent at slike endringer kan utløses av fysiske aktiviteter, stress og  
faste. 
 
Dersom natriumkanalene er blokkert i åpen stilling, fører det til at natrium kommer inn i nervevev 
og muskulatur. Denne inntrengningen av natrium etterfølges av vann, som i sin tur fører til svelling 
av nervevev, et fenomen som er observert både ved elektronmikroskopi og ved laserskanning 
mikroskopi. Ervervede ionekanalforstyrrelser i hjertemuskelen kan være en årsak til kardial 
dysfunksjon ved ME/CFS. 
 
Det er et fortsatt tap av muskelkraft etter anstrengelse (som fører til et ytterligere tap av kraft), med 
en forsinket restitusjon på minst 24 timer, mens stillesittende kontrollpersoner gjenvant full 
muskelstyrke etter 200 minutter (Paul et al 1999).  
 
Black, O’Connor og McCully (2005) har tidligere vist at pasienter med ME/CFS har lavere daglig 
aktivitetsnivå enn kontrollpersoner og at pasientene var i stand til å øke aktivitetsnivået ved hjelp av 
et daglig gangprogram. Man målte daglig aktivitetsnivå ved hjelp av et akselerometer festet på 
hoften. I løpet av de første 4-10 dagene av gangprogrammet, klarte pasientene å nå foreskrevet 
aktivitetsnivå hver dag. Men etter denne tiden, ble både totalt aktivitetsnivå og gangdistanse 
redusert. Stillesittende kontrollpersoner var i stand til å opprettholde daglig gangprogram over en 
fire ukers måleperiode. Resultatene viste også at utmattelse, muskelsmerter og sinnsstemning ikke 
ble bedret ved økning i aktivitetsnivå. Samme år ble det foretatt en revurdering av disse 
analysedataene. Black og McCully (http://www.dynamic-med.com/content/4/1/10   
http://www.dynamic-med.com/content/pdf/1476-5918-4-10.pdf) mente at de nye analysedataene 
tydet på at pasientene kan utvikle treningsintoleranse og at dette ble vist ved et redusert 
aktivitetsnivå etter 4-10 dager. Den manglende evnen til å opprettholde aktivitetsnivået, ledsaget av 
forverring av symptomer, tydet på av pasientene hadde nådd en aktivitetsgrense.  
 
Black og McCully antar at pasienter med ME/CFS som allerede er nær sin aktivitetsgrense (tak-
effekten) ikke vil være i stand til å gjennomføre et treningsprogram uten at de må kompensere på en 
slik måte at andre daglige aktiviteter må reduseres. I motsetning til det man har funnet ved tidligere 
undersøkelser, førte aktivitetsøkningen til forverring av symptomene. Med andre ord, dersom 
pasientene blir beordret til å trene, klarer de ikke å utføre sine daglige aktiviteter. Da handler det 
kun om å trene og hvile, mens andre aktiviteter må kuttes ut. 
 
Erfaring tyder på at ME/CFS-pasienter som har vært på rehabiliteringssentre til en viss grad kan 
drive med fysisk aktivitet, men da har de ikke ansvar for andre oppgaver som krever energi. Når 
pasientene er hjemme må de utføre sine hverdagslige gjøremål for å fungere i dagliglivet og all 
energien går med til dette. Svært mange blir mye dårligere og får alvorlige tilbakefall som varer i 
måneder og år etter opphold på sentre for fysisk rehabilitering. Slik situasjonen er i dag, blir 
opphold på slike institusjoner ikke anbefalt uten at personalet har inngående kjennskap til ME/CFS 
– og det finnes knapt noe sted. 
 
9.3 Brukerundersøkelser 
Det er foretatt flere brukerundersøkelser. Denne første undersøkelsen ble gjort i forbindelse med 
CMO-rapporten (Departmenth of Health). Doris Jones (2003) referer følgende tall fra denne:  
3074 pasienter deltok i denne undersøkelsen. 
http://www.meactionuk.org.uk/SOME_FACTS_AND_FIGURES_ON_CBT.htm (original) 
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Norsk oversettelse: http://www.me-
forening.no/artikler/Fakta%20og%20tall%20om%20CBT_%20GET%20Doris%20Jones.pdf
http://www.me-
forening.no/artikler/Fakta%20og%20tall%20om%20CBT%20_GET%20Doris%20Jones.doc
 
1. De mest nyttige strategiene var: 
a) Aktivitetsavpasning med hvile  (2300 av 2568 pasienter = 90 %) 
b) Hvile i sengen                              (2165 av 2426 pasienter = 89 %) 
c) Kostendringer                      (1496 av 2226 pasienter = 67 %) 
 
2. Den minst effektive strategien var: 
Kognitiv atferdsterapi     
 - gjorde ingen forskjell        (232 av 423 pasienter = 55 %) 
 - gjorde ting verre               (91 av 423 pasienter   = 22 %) 
 
3. Den mest skadelige strategien var: 
Gradert treningsterapi 
 - gjorde ingen forskjell   (235 av 1467 pasienter = 16 %) 
 - gjorde ting verre   (707 av 1467 pasienter = 48 %) 
 
En annen studie i regi av Action for M.E. (2001) der 2.338 (31 %) pasienter besvarte undersøkelsen, 
viste følgende (http://www.afme.org.uk/res/img/resources/Severely%20Neglected.pdf): 
http://www.me-forening.no/artikler/ME%20i%20Storbritannia.doc (norsk versettelse) 
 
Aktivitetsavpasning og hvile ble rapportert å være mest gunstig, og gradert treningsterapi ble 
rapportert å være den behandlingen som hadde gjort flest ME-pasienter verre. 
 
 Til stor hjelp Var ikke til hjelp Førte til forverring 
Smertestillende medisiner 61 % 28 % 11 % 
Sovemedisiner 67 % 17 % 16 % 
Aktivitetsavpasning 89 %   9 %   2 % 
Gradert treningsterapi (GET) 34 % 16 % 50 % 
Kostendringer 65 % 32 %   3 % 
Kosttilskudd 62 % 36 %   3 % 
Hvile, inkludert hvile i sengen 91 %   8 %   1 % 
Kognitiv atferdsterapi (CBT)   7 % 67 % 26 % 
Annet 75 % 11 % 14 % 
 
En studie utført av den britiske ME-foreningen 25% ME Group viste at pasienter var blitt dårligere 
av GET (2004): 
http://www.25megroup.org/Group%20Leaflets/Group%20reports/Understandingsevere%20me%20
article%20(1).doc
Det er også skrevet noe om gradert treningsterapi i artikkelen ”Severe ME/CFS and Graded 
exercise” (2005) på samme nettsted. Denne linken går rett på undersøkelsen: 
http://www.25megroup.org/Group%20Leaflets/Group%20reports/March%202004%20Severe%20
ME%20Analysis%20Report.doc  
 
I forbindelse med høringen som det britiske parlamentsmedlemmet dr. Ian Gibson har tatt initiativ 
til, har den skotske ME-foreningen har utarbeidet en samlet oversikt over studier som kan relateres 
til ME og trening: http://www.meactionuk.org.uk/ScotME_05_Is_Exercise_Safe.htm   
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9.4 Brukerrepresentantenes erfaringer 
Brukerrepresentantenes erfaringer støtter opp om det som resultatene fra brukerundersøkelsene. I 
dokumentet som tidligere er sendt til Nasjonalt kunnskapssenter, redegjøres også for brukernes 
erfaringer med ulike behandlingstiltak (Stormorken og Alkanger 2006b). 
 
Psykolog Ellen Goudsmit (2002) skriver at hensikten med aktivitetsavpasning er å være så aktiv 
som mulig, men å unngå tilbakefall på grunn av overanstrengelse. Etter hvert som du blir bedre 
(enten det er et resultat av medisiner, andre behandlinger, tid eller hell), vil grensene utvides, og du 
vil gradvis bli i stand til å gjøre mer. Hvis mennesker ønsker å øke sitt aktivitetsnivå med få dagers 
mellomrom, er det fint, så lenge de holder seg innenfor «de grensene sykdommen setter» (Ramsay, 
Medical Update 1990, nr. 1).  
 
I praksis betyr aktivitetsavpasning å slutte med en aktivitet når du føler at du har nådd det punktet 
der den behagelige trettheten blir ubehagelig, når armer eller ben begynner å føles svake, eller når 
du begynner å føle deg uvel eller syk. Noen vil mene at det er bedre å hvile ved det første tegnet på 
muskelsvakhet og så fortsette etterpå. Dr. Ho-Yen skrev i sin bok: «Lær å lytte til kroppen din. Den 
vil fortelle deg når det oppstår et problem». Og dette tror jeg også. Aktivitetsavpasning innebærer 
også at du begrenser daglige aktiviteter, for eksempel ved å vaske en dag og stryke den neste. Og 
hvis du er bundet til sengen, betyr det å avpasse aktivitetsnivået selv under telefonsamtaler eller ved 
surfing på internett. Er du imidlertid trett hele tiden og ikke har noe energi i det hele tatt, så må 
legen din foreta en ny vurdering av deg. ME er en svingende tilstand, unntatt ved de alvorligste 
tilbakefallene. 
 
Brukerrepresentanene mener at de mest effektive behandlingstiltakene er støtte, rådgiving, 
aktivitetsavpasning og energiøkonomisering (http://www.me-
forening.no/artikler/Aktivitetsavpasning%20ved%20ME%20og%20CFS%20fakta.doc  
eller http://www.me-forening.no/artikler/aktivitetsavpassing.htm  Mange pasienter trenger også å 
foreta ernærings- og kostholdsendringer. De alvorligst syke trenger tilrettelagte omgivelser og pleie 
som tar hensyn til deres spesielle behov. Ordningen med personlig assistent er svært nyttig for ME-
syke. 
 
De sykeste pasientene kan måtte legges inn på sykehjem for fullt stell og pleie dersom de ikke er i 
stand til å ta omsorg for seg selv. Dersom pasientene plages av overfølsomhet for sansestimuli (for 
de aller sykeste er denne overfølsomheten ekstrem), for eksempel støy, lys, lukter, berøring, trykk 
og vibrasjon, plikter helsepersonell å legge til rette omgivelsene på en slik måte at dette fjernes eller 
reduseres. Det kan innebære fullstendig ro og skjerming. Ifølge professor dr. juris Asbjørn Kjønstad 
(2005), må helsepersonell ta hensyn til denne sykdommens særpreg og den enkelte pasients 
individuelle situasjon. Det kan også innebære at aktivitetsnivået må dempes. For pasienter som har 
behov for langvarige og koordinerte tjenester skal det utarbeides individuelle planer 
(Pasientrettighetsloven, § 1-4). De sykeste ME-pasientene faller inn under denne gruppen. Den 
individuelle planen skal dekke den enkeltes behov for behandlingstiltak, og pasienten skal medvirke 
til utarbeidelsen (Pasientrettighetsloven § 3-1). Denne retten er særdeles viktig når det gjelder ME-
pasienter, for de ”vet best hvor skoen trykker”. Medvirkningsretten er særlig viktig når det gjelder 
sykdommer helsepersonell har liten kunnskap om, og det er en kjent sak at mange ME-pasienter (de 
fleste) i sine møter med helsevesenet opplever at personalet enten ikke har noen kunnskaper eller de 
er feilinformert og ikke forstår alvoret. Pasientene har også rett til å medvirke ved gjennomføring av 
tjenestene, det gjelder også ved valg av undersøkelsesmetoder og behandlingsstrategier. Alle 
helsearbeidere skal utføre sitt arbeid på en faglig forsvarlig måte (Helsepersonelloven, 2001) og 
skal gi pasientene omsorgsfull hjelp (§ 4).  
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I tillegg er det nødvendig at ME/CFS-pasientene innvilges hensiktsmessige hjelpemidler og 
trygdeytelser. Slike tiltak kan bidra til å bryte et nedadgående forløp og over i en bedringsfase – 
eventuelt for å bli frisk. Korrekt diagnose er imidlertid avgjørende for å riktig behandling. Hvis 
ikke, er det stor fare for iatrogene skader. Vi er kjent med at det forekommer en utstrakt grad av 
feildiagnostisering når det gjelder ME. De vanligste feildiagnosene antas å være depresjon, angst, 
multippel sklerose, nevrasteni, somatiseringslidelse og konversjonslidelse. 
 
Det ”stilles det spesielle krav til helsearbeideren ved relativt ukjente sykdommer som myalgisk 
encefalopati” (http://www.tidsskriftet.no/pls/lts/PA_LT.VisSeksjon?vp_SEKS_ID=1150222) 
hevder jusprofessor Asbjørn Kjønstad. Alle helsearbeidere plikter å sette seg inn i den enkelte 
pasients sykdom, hvordan sykdommen arter seg (symptomer og plager) for den enkelte, 
konsekvensene av sykdommen og hva som er riktig behandling, i tillegg til å sette seg inn i 
pasientens situasjon. Ved innføringen av de nye helselovene har norsk rett forlatt den gamle 
paternalistiske modellen (legen bestemmer – pasienten adlyder) hvor helsepersonell kan bestemme 
over pasientene. I Pasientrettighetsloven (§ 4-1) fastslås det at helsehjelp bare kan gis med 
pasientenes samtykke. 
 
9.5 Ulike former for behandlingstiltak 
ME/CFS må tas på alvor fra første dag, og pasientene må få råd som ikke fører til forverring. I dag 
er det svært vanlig at ME/CFS-pasientene blir utsatt for behandlingstiltak som gjør dem verre 
(Stormorken & Alkanger 2006a,b). At helsepersonell kan gjenkjenne det kliniske bildet, vil kunne 
bidra til at pasientene kan få adekvat behandling så tidlig som mulig. ME/CFS-pasienter kan for et 
utrenet øye virke frisk, men er i virkeligheten svært syk. 
 
Når det gjelder ME/CFS, er veldig mye snudd helt på hodet i forhold til alt man kjenner fra før i 
helsevesenet. Sykdommen har derfor skapt for misforståelser og forvirring. Helsepersonell 
behandler ME/CFS-syke, oftest i beste mening, ut fra det de har erfart og lært om andre 
sykdommer. Svært syke mennesker blir feilbehandlet til tross for sterke protester. De blir ikke trodd 
på, får stort sett motsatt behandling av hva de skal ha og blir mye sykere enn nødvendig.  
Mange føres inn i kroniske og meget alvorlige tilstander og blir liggende svært pleietrengende i 
mange år som følge av dette. 
 
Pasientene må slippe å forsvare seg eller være nødt til å overbevise helsepersonell om alvoret i 
situasjonen for å få noe hjelp. Det er svært vondt å ikke bli trodd, noe som påfører den syke en enda 
større belastning. Mistenksomhet fra helsepersonell fører til at dyrebare krefter går med til å 
overbevise ”behandleren” om at man faktisk er så syk som man sier, og at man faktisk snakker sant. 
Dersom helsepersonell får bedre kunnskap om sykdommen, kan man i større grad unngå å påføre 
pasientene en ekstra byrde ved at de ikke blir trodd. 
 
Det finnes i dag ingen kurativ behandling, men på bakgrunn av sykdommens alvorlige karakter, og 
kanskje nettopp derfor, er det viktig at pasientene opplever forståelse for sin situasjon og får støtte 
fra helsepersonell. Det er også mulig, ved hjelp av både farmakologiske og ikke-farmakologiske 
behandlingsmetoder å oppnå noe symptomlindring. Behandlingsprinsippene omfatter det å etablere 
en god terapeutisk samhandling med pasienten, oppklare feilinformasjon om sykdommen, bruke en 
medisinsk tilnærmingsmåte, forskrive symptomlindrende behandling, vektlegge betydningen av 
stressreduksjon, informasjon om energispareteknikker, ha regelmessige kontroller og følelsesmessig 
støtte (NIAID, 1996). Siden sykdommen i dag ikke kan helbredes (kun en svært liten prosent blir 
friske), er det viktig å lære seg å leve med den, på en slik måte at livskvaliteten blir størst mulig 
innenfor grensene sykdommen setter.  
 
ME/CFS er ikke en psykisk sykdom som noen tror (Carruthers et al 2003), men mange får en 
reaktiv depresjon som en konsekvens av den store belastningen det er å leve med en så alvorlig og 
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invalidiserende sykdom og fordi den er så dårlig forstått både i det medisinske samfunn og blant 
befolkningen. Pasienter føler seg avvist og mistrodd og beskyldt for simulering og somatisering av 
enkelte fagpersoner i helsevesenet, spesielt fra psykiatriorienterte miljøer (Malt, 1994, 1996; 
Stormorken & Alkanger 2006; Tanum, 2000). Dette gjør det til en dobbelt belastning å ha ME/CFS 
(Macintyre 1998). 
 
Det må understrekes at pasientene er rammet i ulik grad og befinner seg på ulike stadier i 
sykdomsprosessen. Det er derfor absolutt nødvendig å iverksette individuelt tilpassede 
behandlingstiltak. Kort oppsumert kan ME/CFS-pasientene ha god nytte av: 
 
 Symptomlindrende medisinsk behandling 
 Sykdomsinnsikt 
 Kunnskap om aktivitetsavpasning og energiøkonomisering 
 Rådgivning 
 Støttegrupper/likemannsgrupper 
 Mestringskurs (mestringsteknikker) 
 Avlastning, ro og skjerming 
 Økonomisk trygghet 
 Tilpasset arbeids- og skolesituasjon (evt. periodevis helt ute) 
 Ulike hjelpemidler 

  
De ekstremt syke:  
 Total skjerming  
 Full pleie med tilrettelagte omgivelser (lyd-, lys-, luktfrie omgivelser) 
 Sondeernæring 
 Personlige assistenter 

 
 

10.0 Trygdesituasjonen for ME/CFS-pasienter 
Uenighet i det medisinske fagfeltet, både i Norge og internasjonalt, har gjort situasjonen for 
pasientene svært vanskelig, og mange får ikke den hjelp og støtte de har krav på. Selv om 
Rikstrygdeverket har egne bestemmelser for kronisk utmattelsessyndrom, opplever de fleste 
pasienter i praksis svært store problemer i møtet med trygdeetaten. Alvorlig syke får ikke innvilget 
ytelser på lik linje med andre alvorlig syke. De må gjennom utallige ankerunder for å få gjennom 
sine krav. Mange er så syke at de er ute av stand til å klare disse prosessene selv og gir opp. Etter 
hvert ser flere seg nødt til å ta i bruk juridisk bistand for å nå frem. Som følge av denne situasjonen 
havner derfor mange i et økonomisk uføre som bidrar til å forsterke sykdomsprosessen og 
sannsynligvis forverre prognosen. Erfaringer tilsier at først når pasientene etter flere års kamp med 
trygdeetaten får innvilget rettmessige ytelser, kan bruke sine krefter på å snu en alvorlig 
sykdomsprosess og komme over i en bedringsfase som muliggjør rehabilitering til et høyere 
funksjonsnivå. De unge, svært syke pasientene har nærmest uoverstigelige hindringer for å få 
innvilget ”ung ufør”-ytelse, selv de som har vært syke i syv år eller mer. Fordi de ikke har rukket å 
være ute i yrkeslivet, vil en eventuell ytelse bli på minimumsnivå.  
 
Kravet om yrkesrettet attføring virker ofte mot sin hensikt fordi pasientene blir presset ut over sine 
fysiske og mentale kapasitetsgrenser. Dette gjør dem sykere, og dermed minsker sannsynligheten 
for å komme tilbake i arbeid i det hele tatt. Å presse seg for tidlig i sykdomsforløpet vil forverre 
langtidsprognosen. Dette problemet gjelder særlig for unge mennesker som det stilles spesielt 
strenge krav til. Disse burde man heller være ekstra forsiktige med og i stedet legge til rette for en 
bedring, som man vet er en prosess som tar flere år. Da kan det være håp om at de etter noen år, 
igjen vil komme tilbake til studier eller arbeid. For å unngå å forverre deres tilstand, er det bedre å 
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la være å kreve attføring. Da kan man bidra til å bedre funksjonsnivået på sikt og gi dem mulighet 
til å bruke energien på livskvalitetsfremmende aktiviteter. 
  
Den relativt nye ordningen med tidsbegrenset uførestønad synes å være problematisk for ME/CFS-
pasientene, fordi nye utredningsrunder for å stadfeste alvorlighetsgrad med korte intervaller bidrar 
til å forverre den fysiske situasjonen. Den mentale og fysiske belastningen det er å få dokumentert 
sin invaliditetsgrad virker mot sin hensikt på ME/CFS, fordi dette er en sykdom som oftest varer i 
svært mange år, men oftest blir kronisk. Kun svært få blir friske eller så bra at de kommer opp på et 
funksjonsnivå med friske personer og dermed bli i stand til å fortsette i arbeidslivet eller gjenoppta 
skolegang/studier. 
 

11.0 Avsluttende kommentar 
Brukerrepresentantene mener at behandlingstiltakene er usikre som følge av at mye av forskningen 
gjennom de siste 20 år ikke er gjort på ”rene” ME/CFS-pasienter. Det er derfor stor usikkerhet 
knyttet til mye av den nyere fagkunnskapen som i dag finnes om denne tilstanden. En konsekvens at 
dette er at dette også fører til upålitelige tall vedrørende forekomst, alvorlighetsgrad og prognose 
Jason et al 1997).  
 
ME/CFS er verken et atferdsproblem, en psykisk eller psykosomatisk lidelse, selv om enkelte 
miljøer, av ulike grunner, hevder dette. ME/CFS er etter internasjonale ME-eksperter og 
brukerrepresentantenes mening en nevrologisk tilstand med oftest infeksiøs opprinnelse, der dette 
gjenspeiler seg blant annet som en ervervet energisvikt av invalidiserende karakter, som følge av en 
immundefekt. Nyere studier tyder på at tilstanden er av nevroimmunologisk karakter. 
 
Flere myter om ME/CFS er oppsummert av legeforeningen International Association for Chronic 
Fatigue Syndrome (IACFS) her: http://www.aacfs.org/images/pdfs/myths.pdf
 
Det er sprik mellom det pasientene hevder og det psykiatrisk orienterte forskere hevder. Følgende er 
et sitat fra en artikkel av Peter Wahlberg i Nordisk Medicin 1993; 108(5):157-8:  
 "Patienten har ofta rätt!  
 Lyme-borreliosens historia påminner oss om att vi skall tro på vad patienterna säger - patienten har 
 ofta rätt också om hon förefaller ha fel! Om verkligheten inte stämmer med teorin, är det alltid teorin 
 som är fel, inte verkligheten! Vi måste räkna med att det också nu hos våra patienter finns oförklarliga 
 tillstånd som inte stämmer med det vi lärt oss, men som vi ändå försöker klämma in i våra 
 kunskapsmodeller. Man glömmer lätt att fråga och undra och litar istället på auktoriteterna. 
 Medicinens historia känner många liknande händelser. Det är svårt lära sig att tänka på ett nytt sätt, 
 och det vetenskapliga och medicinska samfundet accepterar eller förstår inte nya idéer innan de 
 mognat för dem. Det klassiska exemplet är ju mobbningen av Ignac Semmelweis, som upptäckte 
 betydelsen av antiseptik som profylax mot barnsängsfeber. Det behövs alltid människor som väcker 
 diskussion och uppfriskar våra tankar, och vi måste lära oss att lyssna på dem. Vi gör det alltför ofta 
 alltför lätt för oss. Lyme-borreliosens historia manar oss till ödmjuk eftertanke. " 
 
 
 
Link til foreningens nettside: http://www.me-forening.no
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