


4. Ensidig fokus på utmattelse og manglende anbefalinger for øvrige symptomer
Utmattelse er kun ett av mange symptomer ved long covid. For mange pasienter er autonome forstyrrelser som for eksempel POTS, kognitive vansker, smerter,
forstyrrelser i smak- og luktesans, søvnforstyrrelser og PEM også svært funksjonsnedsettende. Høringsutkastet gir ingen konkrete anbefalinger for utredning eller
håndtering av disse symptomene, for eksempel råd om medisiner og hjelpemidler, til tross for tilgjengelige internasjonale retningslinjer og fagmiljøer som har utviklet gode
praksiser. 

5. Uforholdsmessig vektlegging av adferdsterapeutiske studier med svakt eller manglende evidens
Høringsutkastet gir uforholdsmessig stor plass til studier av adferdsterapeutiske metoder, til tross for at disse studiene i liten grad viser signifikant effekt og ofte har
betydelige metodiske svakheter. Flere av de mest siterte studiene innen kognitiv atferdsterapi (KAT) og aktivitetsøkende tilnærminger har:

- manglende blinding
- subjektive endepunkter i ikke-blindede intervensjoner
- høyt frafall
- manglende objektive mål på funksjon
- manglende reproduserbarhet
- uklart om gruppene man har studert har PEM og/eller ortostatisk intoleranse

Internasjonale retningslinjer, inkludert NICE (2021), har vurdert dette evidensgrunnlaget og konkludert med at det ikke støtter bruk av slike metoder som behandling for
ME/CFS. At høringsutkastet likevel gir disse studiene stor plass, samtidig som biomedisinsk forskning ikke omtales, skaper en skjevhet som ikke er forenlig med prinsippene
for kunnskapsbasert praksis.

6. Avvik fra WHO, internasjonale retningslinjer og anerkjente forskermiljøer
WHO, NICE og flere lands helsemyndigheter har oppdatert sine retningslinjer basert på oppsummert forskning om patofysiologi og pasientsikkerhet. Disse retningslinjene
fraråder standardiserte aktivitetsøkende behandlingsformer og understreker betydningen av energitilpasning og beskyttelse mot overbelastning. Høringsutkastet avviker
fra denne utviklingen og støtter seg i for stor grad på omstridt klinisk praksis og teorier uten tilstrekkelig dokumentasjon..

Et nordisk forskningssamarbeid koordinert av NordForsk har gitt tydelige anbefalinger for videre kunnskapsutvikling og politikk knyttet til post-covid-tilstand (PCC) og andre
postvirale sykdommer. Rapporten understreker behovet for tverrfaglig forskning på årsaker, diagnostikk, oppfølging, behandling og rehabilitering, samt forskning på
langsiktige konsekvenser for folkehelse og helseøkonomi i en nordisk kontekst. Etter vår vurdering er disse anbefalingene i liten grad reflektert i høringsutkastets
kunnskapsgrunnlag, forståelsesramme og foreslåtte anbefalinger. At anbefalingene fra et sentralt nordisk forskningsinitiativ ikke er tydelig integrert i retningslinjearbeidet,
svekker retningslinjens faglige bredde, nordiske harmonisering og evne til å møte kompleksiteten i postvirale sykdommer, herunder hensynet til pasientsikkerhet og
langvarig funksjonstap.

7. Pasientsikkerhet og pasienterfaringer tillegges for liten vekt
Pasienter med postviral utmattelse har gjennom flere tiår rapportert om forverring etter kognitive og aktivitetsøkende behandlingsformer. NICE (2021) er etter en grundig
kunnskapsgjennomgang tydelig på at slike metoder ikke er kurative. Høringsutkastet reflekterer ikke denne kunnskapen og gir ikke tilstrekkelige føringer for å beskytte
pasienter mot tiltak som kan forverre sykdommen.

8. Enkelte anbefalinger er faglig feil eller potensielt skadelige
Noen av anbefalingene i utkastet kan føre til varig forverring hos pasienter med PEM og autonom dysfunksjon. Dette gjelder særlig råd om kognitiv adferdsterapi. De
metodene vi ser bli tilbudt pasientene i dag, tar ikke tilstrekkelig hensyn til mange pasienters energitoleranse eller autonome forstyrrelser som for eksempel ortostatisk
intoleranse.  

9. Overordnede og lite konkrete anbefalinger med begrenset klinisk nytte

Høringsutkastet er gjennomgående preget av generelle og overordnede formuleringer som i liten grad gir praktisk veiledning for klinikere i møte med pasienter med
komplekse og alvorlige postvirale sykdommer. Anbefalingene mangler konkrete føringer for diagnostikk, differensialdiagnostikk, oppfølging og behandling, og gir få eller
ingen presise beskrivelser av hvordan helsetjenesten skal ivareta pasienter med varierende alvorlighetsgrad, funksjonsnivå og symptombelastning.

Denne mangelen på operasjonaliserbare råd begrenser retningslinjens nytteverdi i klinisk praksis og øker risikoen for ulik praksis, vilkårlige vurderinger og mangelfull
oppfølging. For pasienter med ME/CFS og long covid, der feilaktig belastning kan medføre betydelig forverring, er behovet for tydelige, konkrete og
pasientsikkerhetsorienterte anbefalinger særlig stort. 
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