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FORORD

Forord

Helsedirektoratet har «fglge med ansvar» for & vurdere utvikling av tjenestetilbud og om dette stari
forhold til pasientgruppenes behov.

Pa bakgrunn av erfaringer fra kontakter med pasienter, pargrende og fagpersoner er direktoratet gjort
kjent med at barn, unge og voksne med CFS/ME og deres pargrende mgter store utfordringer somi for
liten grad ivaretas av tjenesteapparatet.

Helsedirektoratets mal med denne veilederen er & bidra til faglig forsvarlighet, god kvalitet pa tjenestene
og tilnaermet likhet i tilbudet uansett hvor man bor som pasient med CFS/ME.

A gi helsetjenester til brukere som ikke har en klar og entydig anerkjent &rsak til sin sykdom, stiller store
krav til faglig kvalitet, profesjonalitet og utavelse av tjenestetilbudet. Tidlig og riktig diagnose er viktigi et
pasientforlgp.

Mange pasienter oppgir at de far et bedre liv nar de har fatt korrekt diagnose, aksepterer sykdommen og
lzerer seg gode mestringsstrategier for de utfordringer CFS/ME kan gi.

Veilederen er utarbeidet slik at den favner et bredt felt av temaer.

Veilederen bygger pa dagens kunnskap og erfaring, de ordninger som er etablert i dag og gjeldende
rettsregler. Det er lagt vekt pd at dette farst og fremst skal vaere en faglig veileder for helsepersonell.

Veilederen vil bli revidert i takt med ny kunnskap.

Oslo, februar 2014
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Innledning

Helsedirektoratet fikk 1.11.2011 i oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet a:

«utarbeide rundskriv/veileder om diagnostisering og oppfwelging av pasienter med ulik grad av CFS/ME,
herunder barn og ungdom, i samarbeid med relevante fagmiljger og en evt. framtidig nasjonal
kompetansetjeneste, og i dialog med bergrte brukerorganisasjoner».

Denne veilederen er svar pa oppdraget. Den er utarbeidet slik at det favner et bredt felt av temaer, og
malgruppen er alle som arbeider med og/eller er bergrt av CFS/ME. Gode tjenester til pasienter med
CFS/ME forutsetter at instansene og profesjonene jobber tett sammen bade med hverandre, med
pasientene og de paragrende for a kunne ivareta den enkelte.

Mal og malgruppe
Helsedirektoratets mal med veilederen er a bidra til faglig forsvarlighet, samt likhet i tilbud og god kvalitet
pa tjenestene til pasienter med CFS/ME, bade i spesialisthelsetjenesten og i primarhelsetjenesten.

Direktoratets «fglge med»-rolle

Helsedirektoratet har et «fglge med ansvar». Dette betyr blant annet d vurdere utviklingen av
helsetjenestetilbud, og om dette stariforhold til pasientgruppenes behov. Erfaringer fra og kontakt med
pasienter, pargrende og fagpersoner viser at barn, unge og voksne med CFS/ME og deres pargrende mgter
store utfordringer, og i for liten grad ivaretas godt av et samlet tjenesteapparat.

Innsats for pasienter med CFS/ME
Det har vaert en betydelig nasjonal satsing gjennom flere ar pa malrettede tiltak for & styrke helsetilbudet
til pasienter med kronisk utmattelsessyndrom/Myalgisk encefalopati (CFS/ME).

Siden 2007 er det bevilget 5 mill. kroner arlig for a sikre nasjonal kompetanseoppbygging og for a styrke
tilbudet til pasientgruppen. Midlene er forvaltet av Helsedirektoratet, som har gitt stette til en rekke
informasjonstiltak og fagutviklingsprosjekter i kommune- og spesialisthelsetjenesten. Helsedirektoratet
oppretteti 2007 et nasjonalt kompetansenettverk, der brukere og fagfolk kunne mgtes.
Kompetansenettverket ble erstattet med Helsedirektoratets fagrad for CFS/ME i 2010. Tiltak som kan
bidra til bedre utredning, behandling, pleie og omsorg for barn og unge, og til de aller sykeste pasientene
har de siste arene vaert prioritert. Det pagar, i 2013, prosjekter der det legges vekt pa a bygge opp
modeller for gode pasientforlgp med samhandling mellom brukere, spesialisthelsetjeneste,
primaerhelsetjenesten, laerings- og mestringsentre og andre aktgrer. Mange pasienter har behov for
tjenester i et samspill mellom kommunale helse- og omsorgstjenester og spesialisthelsetjenesten.
Erfaringer fra slike prosjekter, blir viktige for videre anbefalinger for henvisningsrutiner,
diagnoseutredning og samhandling mellom nivaene i helsetjenesten og andre tjenesteytere i andre etater
(eksempelvis NAV, utdanningssektoren). Som et ledd i informasjonsarbeidet har Helsedirektoratet
utviklet en egen nettside om CFS/ME. http.//www.helsedirektoratet.no/helse-og-omsorgstjenester/cfs-
me/Sider/default.aspx

Statusgjennomgang og forskningsbasert kunnskapsgrunnlag

Pa oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet ble Helsedirektoratet i 2010 bedt om d gjare en
oppsummering av ny kunnskap og evaluere den nasjonale satsingen. For a besvare oppdraget bestilte
Helsedirektoratet to rapporter: én fra SINTEF og en fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten.

1) SINTEFs statusgjennomgang 2010 oppsummerte:
e Det ermangel pa kunnskap om CFS/ME i sosial- velferds- og helsetjenesten. Fa kommuner har tilbud
som ivaretar behovene hos pasienter med CFS/ME.
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e Flere av helseforetakene har ikke bygget opp noe spesifikt tilbud til pasienter med CFS/ME.

e Deter manglende enighet om og implementering av diagnostiske kriterier for CFS/ME.

e Determangel pd kurativ behandling av CFS/ME.

e Determangel pd egnede behandlings-, rehabiliterings- og omsorgstilbud for de darligst fungerende
med CFS/ME. Planene om etablering av tilbud til de aller sykeste med CFS/ME ved Oslo
Universitetssykehus er enna ikke realisert.

e Det er mangelfull kompetanse og mangelfullt tilbud nar det gjelder de spesielle utfordringene knyttet
til barn og unge med CFS/ME.

2) Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten oppsummerer hovedfunn for forskningsbasert
kunnskapsgrunnlag i notat fra 2011: http://www.kunnskapssenteret.no/publikasjoner/behandling-av-
kronisk-utmattelsessyndrom-cfs-me

e Deltagelseiarbeidsliv og skole: Kognitiv atferdsterapi gir muligens noe gkning i arbeidslivsdeltakelse
sammenlignet med standard behandling.

e Utmattelse: Kognitiv atferdsterapi eller treningsbehandling gir trolig mindre utmattelse sammenlignet
med henholdsvis standard behandling eller avspenning og tgyning. Det er begrenset med tilgjengelig
dokumentasjon om effekt av farmakologisk behandling pa grad av utmattelse.

e Livskvalitet: Kognitiv atferdsterapi gir muligens litt bedre livskvalitet sammenlignet med standard
behandling eller annen psykoterapi. Det er usikkert om treningsbehandling sammenlignet med
avspenning og/eller tayning pavirker helserelatert livskvalitet. | beste fall kan treningsbehandling ha
stor positiv effekt, i verste fall kan treningsbehandling ha liten eller ingen innvirkning pa livskvalitet.

e Kvaliteten pa dokumentasjonen er for mangelfull til at vi kan trekke konklusjoner om effekt av
kosttilskudd og alternativ

e Deterbehov for d oppsummere effekter av tiltak innen pleie og omsorg samt rehabilitering.

«Under utarbeidelsen av denne rapporten sgkte vi utelukkende etter systematiske oversikter publisert
fra og med 2005, og vi fant da ingen oversikter som omhandlet effekt av aktivitetsavpasning, avspenning,
eller pleie- og omsorgstiltak. Det er mulig at det finnes systematiske oversikter om effekt av disse
tiltakene publisert far 2005, men siden disse oversiktene etter alt 8 demme vil vaere utdaterte er det
behov for a sgke etter primaerstudier og lage systematiske oversikter dersom vi gnsker klare svar pa effekt
av disse tiltakene. Det samme gjelder effekt av tiltak blant de aller sykeste samt blant barn og unge med
kronisk utmattelsessyndrom, for vi har ikke identifisert systematiske oversikter som sgker a besvare
spersmal om effekt av tiltak blant disse pasientgruppene.»

Frajanuar 2012 har Helse- og omsorgsdepartementet gitt godkjenning for opprettelse av

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME. Helse Sgr-@st RHF er gitt ansvaret for tjenesten, og Oslo
universitetssykehus har etablert tjenesten. Tjenesten drives etter kravene i forskrift om godkjenning av
sykehus, bruk av betegnelsen universitetssykehus og nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten,
§§4-50g4-6

http://www.lovdata.no/for/sf/ho/ho-20101217-1706.html og tilhgrende veileder
http://www.regjeringen.no/upload/HOD/SHA/Veiledernasjonaletjenester01022013b.pdf

Helsedirektoratet har siden sommeren 2011 arbeidet med en veileder til fastleger, helse- og
omsorgstjenestene i kommunene og til spesialisthelsetjenesten. | SINTEFs rapport ble det beskrevet et
fagfelt med mange aktarer med ulike tilnaerminger til CFS/ME. Uenighetene knytter seg blant annet til
arsak og navn pa tilstanden, bruk av diagnoseverktgy og anbefalt behandling. Det er et kjent fenomen fra
andre diagnosegrupper som ikke har en klar arsak, eller kan diagnostiseres med en enkel laboratorietest,
atinvolverte aktgrer kan ha ulik tilneerming til handtering av pasientene. Et eksempel er Minimal Brain
Dysfunction, MBD. Dette startet som en diagnose, men utgjer i dag flere ulike diagnoser, med behov for
ulike behandlings- og oppfalgingsformer. Helsedirektoratet kan ikke utelukke at det er likedan i forhold til
diagnosen som i dag omtales som CFS/ME. For mange diagnoser har kriterier i drenes lgp blitt innskjerpet
for a finne de «riktige pasientene». Det har ofte medfert at kriteriene har blitt mer kompliserte.
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Sparreskjema og flytskjema utarbeides til bruk som hjelp for a lette diagnostiseringen. Gjennomgangen
fra Kunnskapssenteret viser at det har vaert en utvikling av nye diagnostiske verktay giennom flere ar. Fra
flere hold er det nd ogsa ytret et gnske om a se pa om det er tjenlig a skille mellom CFS og ME. Det er
fremsatt hypoteser om at dette kan vaere ulike tilstander som derfor krever ulike behandling. Konsensus
om hvilke diagnostiske kriterier en skal benytte for a fa mer entydige svar i forhold til forskning, utredning
og behandling ma vaere et mal. Den Nasjonale kompetansetjenesten far her en viktig oppgave.

Det siste publiserte diagnoseverktayet er ICC fra 2011 som er utviklet for ME diagnostikk.
Helsedirektoratet er dpen for at det fortsatt kan ta tid fer det endelige diagnostiske verkteyet foreligger,
men anser at ICC kan vaere et steg pa veien. Flere avdelinger i spesialisthelsetjenesten melder om
pagdende valideringsprosjekt av noen utvalgte kriterier. En klarere avgrensing innen pasientgruppen, vil
medfere at faerre far CFS/ME diagnose. Utfordringen da blir a sgrge for at de som faller utenfor kriteriene
ogsa far adekvat og riktig oppfelging.

Helsedirektoratet har gnsket en god dialog med sentrale akterer, for @ oppna en best mulig veileder. |
arbeidet med dokumentet har Helsedirektoratet hatt kontakt med en rekke instanser, fagfolk, og brukere
som har ulik tilnaerming til CFS/ME. Representantene i Helsedirektoratets fagrad har noe ulik tilnarming
til fagfeltet, men har gitt gode og viktige innspill. Det har tatt lang tid & fa denne veilederen ferdig, og det
er to arsaker til det. For det farste er det brukt mye tid pa a snakke med enkeltpasienter, pargrende,
representanter for pasientforeninger og helsepersonell for a sikre tilstrekkelig bredde og forankring.
Deretter har veilederen vaert pd bred, ekstern hgring. Tilbakemeldingene har vaert mange, og svaert
omfattende. Alle haringsinnspill og synspunkter er gjennomgatt og er grundig vurdert. Noen innspill har
bidratt til viktige endringer og presiseringer, og andre har gitt relevant kunnskap inn i saken, selv om det
ikke er naturlig at de er referert i et dokument som veilederen. Prosessen med a ferdigstille veilederen
etter de siste haringsinnspillene har derfor vaert krevende. Haringsinnspillene har vaert sprikende, og de
har tydeliggjort uenighetene i fagmiljgene, og blant pasienter.

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME er etablert pa Oslo universitetssykehus (OUS). For
Helsedirektoratet har det vaert naturlig d innhente deres fagekspertise i sluttfgringen av veilederen.
Dette eritrad med faringer fra Helse- og omsorgsdepartementet. | veilederen har direktoratet forsgkt a
sammenstille foreliggende evidensbasert kunnskap og erfaringsbasert kunnskap. Det har vaert nadvendig
a synliggjegre uenigheter, men ogsa komme med eksempler som har bidratt til gode pasientforlgp.

Dokumentet er planlagt revidert i takt med ny kunnskap og erfaringer fra brukerne av det.

| etterkant av utgivelsen av denne veilederen ble det reist kritikk fra enkelte hold om deler av innholdet.
Kritikken har hovedsakelig dreid seg om de 10 generaliserte eksemplene pd tilpasninger som kan benyttes ved
pleie og omsorg for brukere med alvorlig grad av CFS/ ME. Disse eksemplene er tatt inn i kapittel 3 som
omhandler behandling, rehabilitering og tilrettelegging. PG bakgrunn av kritikken, og for G hgste erfaringer
etter at veilederen hadde veert i bruk en periode, ble de opprinnelige hgringsinstansene i juli 2014 invitert til G
komme med innspill til direktoratet. Den nasjonale veilederen er sd justert noe i trad med de innspillene som
kom inn. Direktoratet har ikke gjort en oppdatert kunnskapsoppsummering i denne utgaven av veilederen.
Dette er imidlertid gjort i en nyere amerikansk rapport, som omtales nedenfor. Alle endringer i denne
veilederen er satt i kursiv, og merket med: (Mai 2015).

Institute of Medicine of the National Academies i USA, ga i 2015 ut en rapport; “Beyond
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome, Redefining an lliness”.
http://books.nap.edu/openbook.php?record_id=19012

Rapporten bygger pd et arbeid utfgrt av en gruppe nedsatt av IOM, og gruppens mandat var @ evaluere
dagens diagnosesystemer og a utvikle evidens-baserte kliniske diagnostiske kriterier for ME-CFS/ME.
Videre skulle gruppen vurdere om ny terminologi skulle tas i bruk, og utvikle et verktgy for G spre
kunnskap om de nye kriteriene til helsearbeidere . Gruppen skulle ikke ta stilling til drsak til sykdommen,
sykdomsmekanismer eller behandling av sykdommen.



Rapporten gir en god oversikt over bl.a. historikk, definisjoner, diagnose, symptomer, kriterier og
kunnskapsgrunnlaget dette bygger pd. Rapporten presenterer fire anbefalinger:

- Det er utarbeidet, foresldtt og anbefalt et nytt sett med kriterier for diagnostisering av sykdommen.
Diagnosen bgr fa en ny kode i ICD-10 som ikke er knyttet opp mot kronisk tretthet eller nevrasteni.

- Det bgr utvikles et utrednings og oppfalgingsverktgy, etter en tverrfaglig modell som omfatter bade primaer
og spesialisthelsetjenesten, innenfor somatikk sG vel som psykisk helse, for G sikre gode pasientforlgp.

- Diagnosekriteriene b@r evalueres innen fem dr.

- Det foreslds et navnebytte til «Systemic exertion intolerance disease», ( SEID), som direkte oversatt blir
"systemisk anstrengelses intoleranse sykdom".

Helsedirektoratet mener at det er positivt at det har blitt gjort en sa grundig og uavhengig
kunnskapsgjennomgang. Direktoratet stiller seg ogsad positive til de fire anbefalingene, men mener at det ma
brukes tid pd validering av disse og for G se pa effekter av endringene fgr de kan anbefales av
helsemyndighetene.

Helsetjenesten nasjonalt oppfordres til G arbeide med validering av kriteriene. (Mai 2015)






1. HVA ER CFS/ME?

CFS/ME er en tilstand uten sikker og entydig etiologi. Pasientgruppen er heterogen,

men pasientene har til felles at de har en langvarig, betydelig, og til tider invalidiserende
utmattelse og karakteristiske tilleggssymptomer. Utmattelsen forverres av mental, sosial
eller fysisk anstrengelse og lindres ikke som normalt av hvile. Forverrelsen kan vaere
forsinket med timer eller mer, og restitusjonstiden er forlenget. Generaliserte smerter,
sgvnforstyrrelser og kognitive problemer er noen av de typiske tilleggssymptomene.

1.1 Forklaring av begrepene CFS og ME

CFS, Chronic fatigue syndrom, betyr «kronisk utmattelsessyndrom».

ME, Myalgic encephalomyelitis oversettes til «myalgisk encefalomyelitt» pa norsk, men betegnelsen
«myalgisk encefalopati» brukes ogsa. Myalgi betyr «muskelsmerter», encefalon kommer fra gresk og
betyr «hjerne», myelon betyr «ryggmarg». Patibetyr «lidelse» og itt star for «betennelse».

[ litteraturen brukes begrepene ME og CFS vanligvis synonymt eller i kombinasjon som ME/CFS eller
CFS/ME. Mange pasienter foretrekker benevnelsen«myalgisk encefalopati», fordi de mener at begrepet
«kronisk utmattelsessyndrom» trivialiserer tilstanden. Pa den annen side har begrepet «ME» blitt
kritisert fordi det ikke er pavist sykdom i hjernen og ryggmargen hos pasientgruppen @. Na for tiden
brukes gjerne begge navnene som et kompromiss og anerkjennelse av begge synspunktene. | denne
veilederen vil vi bruke betegnelsen CFS/ME.

Pa grunn av manglende kunnskap om arsaksforholdene ved CFS/ME, er det heller ikke enighet i
fagmiljgene om hvorvidt man skal betegne CFS/ME som en tilstand eller en sykdom. En forventer at
begrepsbruken vil bli mer entydig nar mekanismene bak CFS/ME blir bedre kartlagt. | denne veilederen
betegnes CFS/ME som en sykdom.

En rekke tilstander og sykdommer kan gi kronisk tretthet eller utmattelse. | en norsk befolkningsstudie
rapporterte 11,4 % kronisk tretthet og slitenhet @. Mange medikamenter kan ogsa gi tretthet som
bivirkning. Dette er ikke det samme som CFS/ME, og en viktig del av utredningen ved CFS/ME bestar i

a skille mellom det karakteristiske sykdomsbildet ved CFS/ME og andre arsaker til kronisk tretthet.

1.2 Diagnostiske systemer og kriterier
Det har vaert benyttet ulike diagnostiske systemer og kriterier for a fastsette diagnosen. De ulike
systemene og kriteriene er naermere beskrevet i kapittel 2.

1.3 Symptomer

| tillegg til at det foreligger en uforklarlig utmattelse som nedsetter funksjonsnivdet betydelig i forhold
til tidligere, har pasientene som regel en rekke forskjellige fysiske og kognitive symptomer. Langvarig
forverring av utmattelsen etter fysisk eller mental anstrengelse anses som et kardinalsymptom @,

P3a engelsk brukes begrepet «postexertional malaise» og forkortelsen PEM. Utmattelsen kan forverres
umiddelbart etter en aktivitet eller med en forsinkelse pa timer eller dager.

Pasientene har som regel ogsa en rekke tilleggssymptomer, blant annet:

e ikke forfriskende sgvn

e smerter (muskelsmerter, smerter i mange ledd, ulike former for hodepine, temporomandibulaert
smertesyndrom, myofascialt smertesyndrom)
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* kognitive symptomer (svekket hukommelse, redusert konsentrasjonsevne, nedsatt simultankapasitet,
ordletingsproblemer, rask kognitiv trettbarhet, distraherbarhet, langsom informasjonsbearbeiding,
darlig korttidsminne)

e autonome forstyrrelser (blodtrykksfall, hjertebank, svimmelhet, postural ortostatisk takykardi
syndrom (POTS))

* overfglsomhet for en eller flere typer sanseinntrykk (lys, lyd, smak, lukt, beraring)

e parestesier, nedsatt balanse, klossethet, opplevelse av muskelsvakhet, unormal gange

e irritabel tarm syndrom, interstitiell cystitt, hyppig vannlating, svimmelhet, nummenhet, kvalme,
problemer med temperaturreguleringen, Raynauds fenomen, gkt tarste, intoleranse for enkelte
matvarer eller kjemikalier

* sykdomsfalelse, feberfalelse, tilbakevendende sar hals og gmme lymfeknuter

Hva forarsaker sykdommen?

Forskningen om CFS/ME har vaert preget av uenighet om hvorvidt CFS/ME skal oppfattes primaert som

en psykisk eller fysisk sykdom. Dette har fert til splittelse i fagmiljgene sa vel som strid mellom ulike
behandlere, pasientorganisasjoner og helsevesenet. Tendensen tidligere har vaert at store deler av
fagmiljget har lagt mest vekt pd de psykologiske og kognitive drsakene sa vel som behandlingsformene for
CFS/ME. Denne utviklingen er i ferd med & snu. | dag forskes det bredt pa CFS/ME, bade med tanke pa
biologiske/fysiske arsaksforhold og psykologiske faktorer. Det hersker stort sett enighet om at arsakene
til utvikling og opprettholdelse av CFS/ME ma forstas som multifaktorielle, og at sykdommen skyldes et
samspille mellom biologiske og psykososiale faktorer. Det er imidlertid viktig & vaere klar over at det er stor
heterogenitet i pasientgruppen, og at arsakene til sykdomsutvikling og det kliniske bildet av CFS/ME
varierer fra pasient til pasient. Vanligvis skiller man mellom disponerende, utlgsende og vedlikeholdende
faktorer for CFS/ME:

Disponerende faktorer

Kvinner rammes betydelig oftere av CFS/ME enn menn, men man vet ikke hvorfor kjgnn pdvirker sykdoms-
risikoen 42, Visse personlighetstrekk, blant annet perfeksjonisme, antas a gke sykdomsrisikoen -8,
Imidlertid knytter det seq flere metodeproblemer til studier av personlighetstrekk og drsakssammen-
henger ved CFS/ME. Noen studier antyder en sammenheng mellom alvorlige barndomstraumer og/eller
en tidligere historie med PTSD (posttraumatisk stresslidelse) og utvikling av CFS/ME, men studiene er ikke
entydige 19, Noen studier om CFS/ME rapporterer om stressende livshendelser i manedene forut for
debut av sykdommen @213, Forelgpig vet man lite om hvilke gener som predisponerer for CFS/ME, men
dette er gjenstand for kartlegging (413,

Utlgsende faktorer

En rekke studier konkluderer med at infeksjonssykdommer kan utlgse CFS/ME. Mange ulike virus-,
bakterie- og parasittinfeksjoner er assosiert med sykdomsdebut. Spesielt kjent er mononukleose
(kyssesyke, Epstein Barr virus) 618, | Norge er epidemien av kronisk tretthet av CFS/ME etter at
drikkevannet i Bergen ble forurenset med parasitten Giardia Lamblia, et ofte referert eksempel pa
infeksjonsutlgst CFS/ME (9),

| 2009 ble det publisert en studie som viste funn av retroviruset XMRV hos 2/3 av pasienter med CFS/ME
(20, Funnet har senere vist seg a skyldes et laboratorievirus, og forskning i ettertid har konkludert med at
det ikke finnes noen holdepunkter for at XMRV kan utlgse CFS/ME @V,

Immunologiske studier tyder pa avvik i immunreguleringen hos CFS/ME, blant annet i regulering av
T-lymfocytter og cytokiner 2?5, Funnene er imidlertid ikke konsistente i ulike studier, og man har ikke
kunnet identifisere potensielle immunologiske biomarkarer %), Effekt av rituximab ved CFS/ME, et
medikament som fjerner B-celler og brukes ved blant annet lymfomer, leukemi og leddgikt, har gitt opphav
til en hypotese om at CFS/ME kan vare en autoimmun sykdom, men man har forelgpig ikke funnet andre
holdepunkter for dette ) (Se ogsa 1.4.).
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Autonom dysregulering og endret kardiovaskulzer autonom kontroll forekommer hyppig ved CFS/ME, blant
annet forstyrrelser i requlering av puls og blodtrykk, blodgjennomstremning og temperatur (¢8-30), Det
autonome nervesystemet er essensielt i stressregulering, og flere studier tyder pa unormale reaksjoner
pa stress ved CFS/ME Gb, Immunsystemet pavirkes blant annet av det autonome nervesystemet. Dette kan
stegtte oppunder at psykonevroimmunologiske forhold kan spille en rolle ved CFS/ME 32, Hormonelle
forstyrrelser er pavist, spesielt for stressfysiologiske mekanismer som involverer HPA-aksen
(hypothalamus - hypofyse - binyrebark-aksen) 3334, Undersgkelser av pasienter med CFS/ME far og etter
fysisk anstrengelse, kan tyde pa at de har en endret genregulering etter belastning i forhold til friske 3535,

Billeddiagnostiske og nevropsykologiske tester viser avvikende funn i sentralnervesystemet hos
pasienter med CFS/ME G7-43), «Sentral sensitisering» (utvikling av hypersensitivitet for ulike stimuli i
sentralnervesystemet), kan vaere en mekanisme ved CFS/ME (44-46), Det trengs imidlertid flere studier far
man kan konkludere sikkert.

Angst og depresjon forekommer relativt hyppig bade hos barn og voksne med CFS/ME, og psykiske lidelser
kan synes a vaere disponerende faktorer for utvikling av CFS/ME (47-49), CFS/ME regnes imidlertid ikke som
en psykisk lidelse, og skiller seg klart symptomatisk fra for eksempel depresjon 9,

Vedlikeholdende faktorer

Det er usikkert hva som opprettholder sykdomsbildet ved CFS/ME etter at den utlgsende drsaken, som for
eksempelinfeksjoner, er behandlet. Flere studier har undersgkt hvorvidt pasienter med CFS/ME har
kroniske infeksjoner, men forelgpig er det ikke entydige svar ¢33, Vedvarende autonom dysrequlering
kan ogsa vaere med pa a opprettholde tilstanden G,

Kroniske sykdommer pavirker psykisk helse. Psykologiske forhold som forekomst av depresjon, og hvordan
den enkelte takler a veere syk over lengre tid, med eventuell samtidig angst for fremtiden, antas a pavirke
sykdomsforlgpet 6458, Det er essensielt at pasienten kartlegges grundig fgr en bestemmer hvilke
hjelpetiltak som skal tilbys 9. Se for gvrig kapittel 3.

Forlap

Forlgpet av CSF/ME kan arte seg svaert forskjellig og gi ulik grad av funksjonssvikt. De aller sykeste blir
sengeliggende og pleietrengende i lengre perioder. Andel og antallet av de aller sykeste er ikke kjent, men
gruppen utgjer en mindre andel av total forekomst. Hos enkelte pasienter varer sykdommen under to ar,
mens for andre blir dette en langvarig tilstand ©®%6Y, En studie som fulgte voksne pasienter med CFS/ME
over 25 ar, viste at flertallet ikke lenger fylte kriteriene for CFS/ME ved studieslutt, men de hadde fortsatt
betydelig darligere helse enn friske kontroller og kom ikke tilbake til det funksjonsnivaet de hadde far de
ble syke ©2), Kvinner er generelt alvorligere rammet enn menn ©3), Hgy alder, flere kroniske sykdommer, og
psykiatriske tilleggsdiagnoser er risikofaktorer for et alvorligere sykdomsforlgp ¢+6%, Pagdende uheldig
stress vil veere forbundet med lengre sykdomsforlgp )

Prognosen er bedre for barn og unge enn for voksne uansett alvorlighetsgrad (¢>67), En meta-analyse av
forlgpsstudier, viste at 54-94 % av barna med CFS/ME ble friske i lapet av oppfalgingsperioden ¢4,
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1.4 Alvorlighetsgrad og funksjonsniva

CFS/ME innebaerer ekstrem oq til tider invalidiserende tretthet. Pa gruppeniva har pasienter med CFS/ME
betydelig lavere funksjonsniva enn pasienter med andre kroniske sykdommer som for eksempel kreft,
depresjon eller revmatoid artritt 869, se figur 1. De internasjonale konsensuskriteriene, ICC,fra august
2011 foreslar fglgende inndeling 70,

e Ved mild grad er aktivitetsnivaet redusert med minst 50 % sammenlignet med far sykdomsdebut,
dvs. man er selvhjulpen, kan for eksempel utfgre lett husarbeid, enkelte vil vaere i stand til & jobbe,
men dette gar ofte pad bekostning av fritidsaktiviteter og sosialt samvaer, og man trenger hviledager
og helger for @ hente seginnigjen.

* Ved moderat grad er man for det meste bundet til huset, dvs. at all aktivitet er sterkt redusert og man
trenger ofte a sove noen timer pa dagen.

* Ved alvorlig grad er man sengeliggende det meste av dagen, dvs. at de fleste bytter mellom seng og
sofa og bare eristand til d utfare lette aktiviteter som tannpuss og inntak av mat. Mange har alvorlige
kognitive problemer, og de er ofte avhengig av rullestol.

e Vedsveertalvorlig grad er man sengeliggende hele dggnet og pleietrengende, dvs. at man som regel
har behov for hjelp til personlig hygiene og matinntak, er meget gmfintlig for sanseinntrykk, og enkelte
vil ikke vaere i stand til a svelge mat og har derfor behov for sondeernaering.

Utmattelsen hos CFS/ME-pasienter svinger gjerne betydelig fra daqg til dag. Dette kan skyldes
overbelastning, men det er ikke alltid at man klarer a finne forklaringen pa symptomsvingningene
(Sekap. 3.).

Figurl
Figuren viser at kvinner og menn med CFS/ME oppgir darligere livskvalitet og funksjonsniva enn pasienter
med kreft, depresjon og leddgikt (RA) samt friske personer. Resultatet bygger pa spgrreskjemaet SF-36.

1.A Figure 1a - Comparison of SF-36v2TM in men with ME/CFS, other health conditions and healthy.
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1.B Figure 1b - Comparison of SF-36v2TM in women with ME/CFS, other health conditions and healthy.

SF-36ve skar hos menn og kvinner med CFS/ME, andre sykdommer og hos friske. RA - revmatoid artritt;

PF - fysisk funksjonsniva; RP - fysiske begrensninger i daglig aktivitet; BP - kroppslige smerter; GH - generell
helse; VT - vitalitet; SF - sosialt funksjonsniva; RE - hvordan mental helse gir redusert aktivitet i dagliglivet.
MH - mental helse. Gjengitt med tillatelse fra forfatteren. (Nacul LC, Lacerda EM, Campion P et al. The
functional status and well being of people with myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome and
their carers. BMC Public Health 2011:11: 402)

1.5 Forekomst

Det er vanskelig a fastsla forekomsten av CFS/ME fordi inklusjonskriteriene i ulike studier har vaert
forskjellige 72, Studier fra USA og England anslar forekomst til 0,2-0,4 % ved bruk av henholdsvis
Canada- og Fukudakriteriene 73, | USA er det pavist hgyere forekomst blant minoriteter og i lavere
sosiogkonomiske lag, men det er ukjent om dette er overfgrbart til Norge. Vi har ingen epidemiologiske
studier av CFS/ME her ilandet. Dersom vi antar at forekomsten i Norge ligner prevalensen fra de
utenlandske studiene, finner vi et sted mellom 10 000-20 000 pasienter med CFS/ME av ulik alvorlighets-
grad i den norske befolkningen. Det er betydelig hgyere forekomst av CFS/ME blant kvinner enn menn ©),
Prevalensen av CFS/ME er lavere hos barn og ungdom enn hos voksne 473),

1.6 Forskning pa CFS/ME

Det forskes bade nasjonalt og internasjonalt pa arsaker til, sykdomsmekanismer bak, og behandling for
CFS/ME. | Norge foregar flere forskningsprosjekter, blant annet:

Helse Nord

Nasjonalt forskningssenter innen komplementaer og alternativ medisin (NAFKAM), driver et senter som
lager registrer over eksepsjonelle forlgp (RESF) ved alternative behandlinger. | et eksepsjonelt
sykdomsforlgp erfarer pasienten uvanlig positive eller uvanlig negative helseeffekter som knyttes til bruk
av alternativ behandling. Helsedirektoratet gai 2011 NAFKAM i oppdrag spesielt a gjennomga alle
registrerte pasientforlep mtp diagnosekriterier, samt gjgre en oppfelging for d kartlegge hvordan det har
gatt med pasientene en tid etter behandling med metoden «Lightning Process». Opplysningene som
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NAFKAM far gjennom journalgjennomgang og sparreskjemaer, skal analyseres ved NAFKAM ogi tillegg
gjeres tilgjengelige i anonymisert form for dem som, etter sgknad, gis tilgang til & forske pa CFS/ME-
pasienter i det omtalte registeret.

En studie finansiert av Norges forskningsrad, Quality, accessibility and coordination of health care in
Norway for people with chronicillnesses - seen from the users’ point of view.

Helse Midt-Norge

St. Olavs Hospital:

Behandlingsstudie pa kognitiv atferdsterapi ved kronisk utmattelsessyndrom, denne er ogsa
utgangspunkt til flere pilotstudier, som «Cytokine levelse in patients diagnosed with CFS» m.fl.

Validering av et klassifiseringsverktay for CFS/ME.

En utredningsstudie ved poliklinikken for a etterhvert kunne beskrive ulike variabler/informasjon
som f. eks. demografi, grad av tretthet, utlgsende arsak m.fl.

Helse Sgr-@st

Oslo Universitetssykehus:

NorCapital: Utprgving av legemiddelet klonidin hos ungdom med CFS/ME og kartlegging av
underliggende sykdomsmekanismer.

Kardiopulmonal treningstesting (sykkeltest) og utmattelse etter anstrengelse ved CFS/ME.
Effekten av mestringskurs pa symptomer og sykdomsutvikling ved CFS/ME.

Validering av et klassifiseringsverktgy for CFS/ME.

En tematisk forsknings-biobank og et register over CFS/ME-pasienter ble startet i februar 2012.

Helse Vest
Helse Fonna HF
En transdiagnostisk tilnarming til angst, depresjon og CFS/ME. Biologiske markarer.

Helse Stavanger HF
En proteomisk tilnarming til mekanismer for kronisk tretthet.

Helse Bergen - Haukeland Universitetssykehus
En nasjonal, multisenterstudie med behandling med rituximab ved CFS/ME. Studien bygger pa en
pilotstudie publiserti2011 7,

Det er stilt spgrsmal om studier det refereres til i veilederen er gjort pd pasienter med CFS/ME
eller andre pasienter med utmattelse. Det er uttrykt gnske om at det oppgis hvilke

diagnosekriterier som er brukt i de forskjellige studiene.
En publikasjon fra Kunnskapssenteret (BMJ Open. 2014 Feb 7,4(2):e003973. doi: 10.1136/

bmjopen-2013-003973. Case definitions for chronic fatigue syndrome/myalgic
encephalomyelitis (CFS/ME): a systematic review. Brurberg KG et al) konkluderer med at det
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ikke er belegg for d si at ett av diagnosekriteriene er bedre enn andre til G identifisere
pasienter med spesifikk “kun organisk” sykdom. Siste dret er det ogsd kommet flere
publikasjoner som viser at det ikke er biologiske forskjeller mellom de som tilfredsstiller
strengere kriterier og de som ikke gj@r det. (Brain Behav Immun. 2015 May;46:80-6. doi:
10.1016/j.bbi.2014.12.025. Plasma cytokine expression in adolescent chronic fatigue
syndrome.

Wyller VB et al.; Acta Paediatr. 2015 May;104(5):498-503. doi: 10.1111/apa.12950. Study
findings challenge the content validity of the Canadian Consensus Criteria for adolescent
chronic fatigue syndrome. Asprusten TT et al) Det vurderes derfor dithen at det pd
ndvaerende tidspunkt ikke er behov for G spesifisere hvilke diagnosekriterier som er brukt i de
forskjellige studiene. (Mai 2015)
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CFS/ME-utredning bestar i a kartlegge pasientens sykehistorie (anamnese) og
symptombilde, samt a utelukke differensialdiagnoser. Symptomene skal vaere
nyoppstatte, og det skal foreligge en betydelig redusert funksjon.

Diagnosen stilles ved hjelp av:

1. Grundigsykehistorie, klinisk undersgkelse og supplerende undersgkelser

2. Utelukkelse av annen fysisk og psykisk sykdom som kan forklare symptombildet
3. Definerte diagnosekriterier (se punkt 2.3)

2.1 Hvordan utrede og diagnostisere?

Barn og unge anbefales a fa utredning og diagnose stilt av spesialist i barnesykdommer. Barne- og
ungdomspsykiatrisk poliklinikk/psykisk helsetjeneste for barn og unge anbefales involvert for
kartlegging av differensialdiagnostikk, kormorbiditet og psykososial belastning. (se veileder for Barne-
og ungdomspsykiatri) http://legeforeningen.no/fagmed/norsk-barne--og-ungdomspsykiatrisk-
forening/faglig-veileder-for-barne-og-ungdomsspsykiatri/

Utredningen og diagnostisering av voksne utfares av fastlegen, fortrinnsvis av spesialist i allmennmedisin
(se kapittel 5). Ved uklare differensialdiagnostiske problemstillinger bar fastlege henvise til relevante
spesialister for 3 komplettere utredningen, men dette er ikke ngdvendig for at diagnosen CFS/ME stilles.
Diagnosen er en eksklusjonsdiagnose, men med et karakteristisk sykdomsbilde. Diagnosen kan ikke alltid
stilles selv om diagnosekriteriene er oppfylt da andre sykdommer og tilstander ogsd kan gi CFS/ME lignende

symptom.(mai 2015) Det er derfor viktig a utelukke andre tilstander som for eksempel cgliaki, hypo/
hyperthyreose, nevrologiske sykdommer, primzaere sgvnforstyrrelser og psykiske lidelser. En ma ogsa
huske pa at pasienter med CFS/ME kan ha andre sykdommer i tillegg. Vurdering i forhold til
differensialdiagnoser, kormorbiditet og avdekking av belastende faktorer er viktig bade for a hindre
feildiagnostikk og for a sikre riktig behandling. Det er ogsa viktig a kartlegge pagaende psykososiale
belastninger som kan vaere med pa a vedlikeholde og/eller forverre funksjonen. Klinisk erfaring tilsier at
det bar gjares en bred utredning nar en mistenker CFS/ME, bade for a hindre feildiagnostikk, men ogsa for
d trygge pasienten pa at (andre) pagaende sykdomsprosesser er utelukket.

En rekke tilstander har et overlappende symptombilde med CFS/ME. Eksempler pa dette er fibromyalgi,
irritabel tarm syndrom og smertesyndromer ®). Mange pasienter tilfredsstiller kriteriene for flere av
disse tilstandene, og det diskuteres om de er forskjellig uttrykk for samme tilstand eller komorbide
tilstander 7-79), Det har ogsa vaert diskutert om kronisk borreliose er en undergruppe av CFS/ME, eller om
det er uttrykk for en og samme tilstand %, Angst og depresjon er ogsa vanlige komorbide tilstander ©2,

Andre diagnoser ekskluderer heller ikke ngdvendigvis CFS/ME-diagnosen, sa sant de ikke kan forklare
symptomene.

En grundig klinisk undersgkelse pa bakgrunn av en omfattende anamnese/sykehistorie sett i relasjon til
definerte diagnosekriterier er sentralt. Dersom utredende lege mistenker CFS/ME, tilsier klinisk erfaring at
en ber sette av 1 ¥z time til konsultasjonen; delvis for a fa gjort en grundig anamnese, men ogsa for a
observere pasienten og endringer hos ham/henne over tid. En bgr imidlertid vaere klar over at dette kan bli
for lenge for pasienten, og at en ma legge inn pauser underveis. | tillegg bar det foretas supplerende
undersgkelser for a utelukke annen sykdom. Ved behov benyttes ogsa andre faggrupper som for eksempel
ergoterapeut, klinisk ernaringsfysiolog og fysioterapeut i utredningen.
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Anbefalt supplerende utredning

Klinisk-kjemiske blodprever:

Hb, SR, hvite m diff. telling, trombocytter, jern, transferrin, transferrinmetning og transferrinreseptor,
ferritin, Na, K, Ca, P, Mg, glukose, albumin, CRP, ALAT, ASAT, GT, Bilirubin ALP, LD, kreatinin, CK, vitamin B12,
folat, Vit. D, fritt T4, TSH, kortisol.

Immunologiske progver:
Immunglobuliner, IgG, IgM, IgA, total IgE, ANA-screening, revmatoid faktor, anti-transglutaminase
antistoff.

Mikrobiologiske undersgkelser:

Serologi (vanlig serum/gelglass): EBV (Epstein-Barr virus), CMV(Cytomegalovirus), VZV (Varicella Zoster
virus), HSV (Herpes simplex virus), HIV (voksne), Toxoplasma, Borrelia, Mykoplasma pneumonia*,
Chlamydophila pneumonia*, Hepatitt B og C, Parvovirus B19, PCR (EDTA-glass): Humant herpesvirus 6
og ved positiv serologi: EBV, CMV, parvovirus B19.

*Evt bar det gjgres PCR i nasopharynxaspirat pa disse mikrobene

Urinpreve:
Stiks

Billeddiagnostikk:
Hos barn og unge er rentgen thorax, ultralyd abdomen og MR caput obligatorisk, hos voksne ma det
utvises skjgnn.

Psykiatrisk:
Semistrukturert intervju og/eller spgrreskjema mhp komorbiditet og differensialdiagnostikk

Psykososialt:
Kartlegging av belastningsfaktorer mhp sarbarhet og mhp psykosomatiske tilstander, saerlig viktig hos
barn og unge.

Elektrofysiologiske undersgkelser:
EEG hos barn ogunge

Fglgende undersgkelser tas kun pa spesielle indikasjoner: Spinalpunksjon, fecaltest, vippetest,
sgvnregistrering, 24-timers EKG, EEG (voksne), vurdering av psykolog/psykiater samt annen
nevropsykologisk testing.

2.2 Diagnosebetegnelser
CFS/ME finnes ikke som egen diagnose verken i ICD 10 (hos lege i spesialisthelsetjenesten) eller ICPC
(hos fastlege).

Flere ulike diagnostiske betegnelser med dels sammenfallende, dels avvikende innhold eribruk i
Norge idag:
¢ Postviralt utmattelsessyndrom - ICD-10 G 93.3
Godartet myalgisk encefalomyelopati
* NevrasteniICD10F 48.0
Tretthetssyndrom
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e Utbrenthet-ICD10273.0
Allmenn utmattelse
e Uvelhet/tretthet - ICD10 R53 (asteni)
o Slapphet/tretthet - ICPC-2 AO4
Inkluderer dgsighet. Kronisk tretthet, postviral tretthet, tretthet, utmattelse, utslitthet

Dersom pasienten fyller noen av de omtalte kriteriesettene for CFS/ME (se under) anbefales G93.3 og
ICPC-2 AO4 brukt. Betydningen av differensialdiagnostikk understrekes. F48 vil kunne favne en videre
gruppe pasienter der psykososial belastning er fremtredende, det samme vil Z73.0. Disse kan like fullt ha
asteni som et hovedsymptom og vil kunne trenge mye av den samme behandlingstilnarmingen.

R53 bgr kun benyttes far videre diagnostisk avklaring, eller der man ikke finner holdepunkter for verken
(G93.3,F48eller Z73.0.

2.3 Diagnostiske systemer og kriterier

Det har vaert benyttet ulike diagnostiske systemer og kriterier for a fastsette diagnosen. For mange
diagnoser har kriteriene i arenes lgp blitt innskjerpet for a finne « de riktige pasientene». Det har ofte
medfert at kriteriene har blitt mer kompliserte. For enkelte diagnoser har det da kommet sparreskjema og
flytskjema som man kan bruke som hjelp. Slike finnes allerede for de kanadiske kriteriene og for
fukudakriteriene. Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenester identifiserte i et notat fra 2011 mange
ulike sett av diagnosekriterier for kronisk utmattelsessyndrom http.//www.kunnskapssenteret.no/
Publikasjoner/Diagnosekriterier+for+kronisk+utmattelsessyndrom.12751.cms

De mest kjente er:

° (DC1988 kriterier (Holmes)

e Oxford 1991 kriterier (Sharpe)

* (DC1994 kriterier (Fukuda)

* (Canadakriteriene 2003 (Carruthers)

* Pediatriske kriterier 2006 (Jason)

* NICE 2007 retningslinjekriterier

* Revidert utgave av Canadakriteriene 2010 (Jason)

| ettertid er det publisert ytterligere ett kriteriesett; Internasjonale konsensuskriterier 9. Det er forelgpig
lite erfaring med bruken av disse, men kriteriene inkluderes i arbeidet som gjgres ved flere sentra hvor de
sammenlikner ulike diagnosekriterier og validerer disse. Enkelte sentra har rapportert at ICC-kriteriene
muligens er for strenge i forhold til diagnosen CFS/ME.

Flere har kritisert diagnosesettene for a mangle empirisk grunnlag. Kriteriesettene bygger pa antakelsen
at alle tilleggssymptomer er like viktige mtp diagnosesetting og at et visst antall symptomer skiller mellom
de som har CFS/ME og ikke. Det er vist at disse antakelsene ikke holder 082, Det har derfor vaert foreslatt
a bruke en enklere definisjon som kronisk utmattelse av ukjent arsak med betydelig redusert
funksjonsniva (0.82),

Selv om vi ikke vet om det ene diagnosesettet er bedre enn et annet, har vi valgt a beskrive og anbefale
noen diagnosesett.

2.4 Fukudakriteriene (CDC-kriteriene 1994)

Fukudakriteriene (Fukuda et al. 1994) har fram til nd vaert sentrale i forskning, og en stor andel
forskningsmateriale er derfor basert pa inklusjon ut fra disse kriteriene ®3),
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Her brukes betegnelsen kronisk utmattelsessyndrom (Chronic Fatigue Syndrome).

Hovedkriterier (alle skal vaere oppfylt):

e Harpdagatti6 maneder eller mer

* Ervedvarende eller tilbakevendende

* Harenklar begynnelse

* Reduserer aktivitetsdeltakelse

* Bedres ikke av hvile

o lkke er et resultat av pagdende anstrengelse

Tilleggskriterier (minst 4 skal vaere oppfylt):

* Svekket korttidshukommelse og/eller konsentrasjon som reduserer aktivitetsdeltakelse
e Sdrhals

° @mme lymfeknuter

* Muskelsmerter

° Smerteriflere ledd

* Nyoppstdtt hodepine

* Manglende falelse av a vaere uthvilt etter savn

* Forverret sykdomsfglelse i minst 24 timer etter anstrengelse

Eksklusjonskriterier:

* En hvilken som helst pagdende medisinsk tilstand som forarsaker kronisk utmattelse (eks. ubehandlet
lavt stoffskifte, primaere savnforstyrrelser, medikamentbivirkninger)

= Tidligere diagnostiserte medisinske tilstander uten medisinsk forsvarlig dokumentert opphgr og hvor
tilstedevaerelsen av tilstanden kan forklare den kroniske utmattelsen (eks. nylig behandlet kreft,
kroniske tilfeller av hepatitt B og C, HIV)

» Tidligere eller navaerende diagnose av psykisk sykdom (alvorlige depressive lidelser med psykotiske
eller melankolske trekk, bipolar lidelse, schizofreni, ulike vrangforestillinger, demens, anoreksia
nervosa, bulimia nervosa)

» Alkohol eller stoffmisbruk fra og med de siste to ar fer den kroniske utmattelsen

e Sykelig overvekt

2.5 Canadakriterier 2003

De kanadiske kriteriene har vaert i bruk blant annet pa Haukeland Universitetssykehus, St Olavs Hospital,
Universitetssykehuset i Nord-Norge og Oslo Universitetssykehus ME/CFS-senteret i flere ar ¢4,
http://www.cfids-cab.org/cfs-inform/CFS.case.def/carruthers.etal03.pdf

Hovedkriterier (alle skal vaere oppfylt)

o Utmattelse (fysisk og psykisk) som reduserer aktivitetsnivaet med 50 % eller mer

* Anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse og/eller utmattelse med lang restitusjonstid (24 timer eller mer)
* Sgvnforstyrrelser, forstyrret degnrytme, problemer med innsoving, forstyrret sgvnlengde og -mgnster
° Smerte, muskel/leddsmerter, ofte migrerende, hodepine av ny karakter

Tilleggskriterier
* Nevrologiske/kognitive utfall. To eller flere av fglgende symptomer
- Forvirret
- Svekket konsentrasjon og korttidshukommelse
- Desorientert
- Vansker med d bearbeide informasjon
- Problemer med a kategorisere informasjon og finne ord
- Sanseforstyrrelser
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* Minst ett symptom fra to av fglgende kategorier
- Nevroendokrine utfall (forstyrret termostabilitet, intoleranse for ekstrem hete og kulde, markert
vektendring, tap av adaptasjonsevne, forverring av symptomer ved stress/belastninger)
- Autonome utfall (blodtrykksfall, hjertebank, grhet, ekstrem blekhet, kvalme ogirritabel tarm,
blzreforstyrrelser, skjelvinger, kortpustethet ved anstrengelser)
- Immunologiske utfall (gmme lymfeknuter, sar hals, influensafglelse, generell sykdomsfalelse,
overfglsomhet for mat, medisiner og/eller kjiemikalier)

* Sykdommen vedvarer i minst 6 maneder. Den har vanligvis en klar identifiserbar begynnelse, selv om
den kan vaere gradvis. En forelgpig diagnose kan vaere mulig tidligere. Tre maneders sykdomsforlap er
tilstrekkelig for a stille diagnosen hos barn.

* Deteretlite antall pasienter som ikke har smerter eller sgvnproblemer, meningen annen diagnose
passer unntatt CFS/ME. Diagnosen CFS/ME kan overveies hvis denne pasientgruppen har fatt kronisk
utmattelse etter en infeksjon.

Eksklusjonskriterier:

Pagdende sykdomsprosesser, inkludert primaere psykiatriske lidelser og rusmisbruk, som kan forklare de
fleste symptomene pa utmattelse, primare sgvnforstyrrelser, smerte og kognitive forstyrrelser, utelukker
diagnosen kronisk utmattelsessyndrom.

2.6 Pediatriske kriterier 2006 (Jason 2006) (&
» Klinisk vurdert, uforklarlig, vedvarende eller residiverende kronisk utmattelse i lgpet av de siste tre
maneder som:
- lkke er et resultat av pdgdende anstrengelse
- Ikke lindres ved hvile
- Farer til en betydelig reduksjon i forhold til tidligere nivder med hensyn til utdanning, sosiale og
personlige aktiviteter
- Madhavedvart eller gjenoppstatt over en periode pa minst tre maneder

* Fglgende samtidige klassiske kronisk utmattelsessyndromsymptomer ma ha vedvart eller residivert i
lgpet av de siste tre maneders sykdomsforlgp (symptomene kan komme forut for den rapporterte
starten pa utmattelsen - alle ma vaere oppfylt)):

- Anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse og/eller utmattelse. Ved hvilken som helst type aktivitet ma
det oppsta et tap av fysisk eller psykisk utholdenhet, rask/plutselig muskulaer eller kognitiv
utmattelse og en tendens til forverring av andre assosierte symptomer hos pasienten.
Restitusjonen er vanligvis langsom, og tar ofte 24 timer eller mer

- Ikke-uthvilende sgvn eller forstyrrelser i sgvnkvalitet eller rytme. Kan inkludere gkt sevnbehov
(inkludert hyppige hgneblunder/Iurer), forstyrret savn og/eller forandret dagnrytme

- Smerter (eller ubehag) som ofte er utbredt og vandrende av natur. Det ma forekomme minst ett av
fglgende symptomer:

- Muskel- og/eller leddsmerter i et hvilket som helst ledd, men ma forekommer i mer enn ett ledd
og det ma ikke vaere tegn pa hevelser eller andre betennelsestegn i leddet.
- Magesmerter og/eller hodesmerter

* Toeller flere kognitive manifestasjoner:
- Svekket hukommelse

Problemer med a holde fokus

Vansker med a finne riktige ord

Glemmer ofte hva man gnsket a si

Andsfravaerende
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- Langsom tankegang

- Problemer med a gjengi/huske informasjon

- Kan bare fokusere pa en ting om gangen

- Problemer med a uttrykke tanker

- Problemer med & forsta informasjon

- Mister ofte tradden i en tankerekke

- Nyoppstatte vansker med matematikk eller andre skolefag

* Minst ett symptom fra fglgende to av de falgende tre kategorier:

- Autonome manifestasjoner (blodtrykksfall, gkt hjertefrekvens, svimmelhet, forstyrret balanse,
kortpustethet)

- Nevroendokrine utfall (feberfglelse og kalde ekstremiteter, unormal kroppstemperatur og tydelige
dggnvariasjoner, svettetokter, intoleranse for hete og kulde, markert vektendring, forverring av
symptomer ved stress/overbelastning)

- Immunologiske manifestasjoner (hyppig influensafglelse, sar eller irritert hals, stadige perioder
med feber og hetetokter, gmme, men ikke spesielt hovne lymfeknuter, ny overfglsomhet for mat,
lukt eller kjemikalier)

Eksklusjonskriterier
* Enhver pagaende medisinsk tilstand som kan forklare tilstedevaerelsen av kronisk utmattelse

* Noen pdgaende psykiatriske tilstander som kan forklare tilstedevaerelsen av kronisk utmattelse
(barneschizofreni, bipolar lidelse, pagaende alkohol- eller stoffmisbruk, pdgdende anorexia nervosa
eller bulimia nervosa, depressive lidelser)

Ikke-ekskluderende tilstander:
* Psykiske lidelser/tilstander som skolefobi, separasjonsangst, angstlidelser, somatoforme lidelser,
depressive lidelser

* Andre tilstander som hovedsakelig defineres av symptomer som ikke kan bekreftes av diagnostiske
laboratorietester (overfglsomhet for mat og/eller kjemikalier, fibromyalgi)

* Enhver tilstand hvor spesifikk behandling tilstrekkelig lindrer alle de tilhgrende symptomer og hvor
behandlingen er tilfredsstillende dokumentert

* Enhver tilstand som ble behandlet med en spesifikk terapi far utvikling av kronisk symptomatisk
fglgetilstand

* Enhvilken som helstisolert og uforklart klinisk undersgkelse, samt laboratorietester eller billed-
diagnostiske tester som er utilstrekkelig til 3 kunne indikere eller bekrefte tilstedevaerelsen av en
eksklusjonstilstand

Det anbefales at ett av disse settene med diagnosekriterier benyttes for a sette diagnosen CFS/ME
(G93.3), og at det journalfares hvilket diagnosesett som er benyttet. Spesialister i allmennmedisin
anbefales a kode dette som ICPC-2 AO4 Det er utarbeidet skjema i forhold til de forskjellige
kriteriesettene, se vedlegg 1, 2 og 3.
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Det mest karakteristiske ved CFS/ME er anstrengelsesutlgst utmattelse og ulike andre symptomer.
Slitenhet og utmattelse er i denne sammenheng to helt forskjellige ting. Utmattelse har store negative
konsekvenser bade for pasienten selv, for familien, og for samfunnet. Symptomene, og dermed ogsa
funksjonsniva kan svinge fra dag til dag eller fra time til time. Mange erfarer at de ikke kan utfgre samme
mengde aktivitet en dag som en annen. Det kan derfor ikke forventes at en pasient alltid kan utfare
samme aktivitet i dag som vedkommende greide i gdr, selv om forlgpet er i bedring. Pasienter rapporterer
at svingningene oftest utlgses av overanstrengelser enten i form av fysisk, mental eller sosial aktivitet,
praktiske gjgremal, overstimulering av sanser eller stress ), Krav til aktivitet utover det pasienten selv
opplever & mestre, kan ofte resultere i forverring av helsesituasjonen. A avpasse aktivitetsnivaet etter
energimengden pasienten opplever a ha til enhver tid er viktig for a forebygge og redusere gjentatte
ubehagelige, intense og langvarige forverringer. Ethvert tiltak som kan forhindre symptomforverringer
vil ikke bare kunne stabilisere tilstanden, men ogsa redusere ubehag og bedre pasientens livskvalitet.

Pasienter med kronisk sykdom har en rekke utfordringer som de kan trenge hjelp til. Det gjelder mestring
av sykdomsrelaterte problem eller andre utfordringer som de har, eller som kommer i kjglvannet av
sykdommen. Viktige omrader som derfor ogsa bar utredes og avklares kan vaere utdanning, skole eller
jobb, forhold til familie, venner og gvrige nettverk eller praktiske og gkonomiske problem. / tillegg er det
viktig G fa pa plass dggn- og mdltidsrytme, samt hjelp til stimulering av egenaktivitet. (Mai 2015)
Symptom-behandling og ulike mestringsteknikker er ngdvendig for pasienter med kronisk sykdom, det
gjelder ogsa pasienter med CFS/ME. | arbeidet med denne pasientgruppen er det ngdvendig med
kunnskap om behandling og oppfelging. Vanligvis motiveres og oppfordres pasienter til selv d ivareta
sine gjgremal sa sant de eri stand til 3 prgve. Hos personer med CFS/ME kreves for noen en annen
tilneerming. Her kan det vaere aktuelt med aktivitetsavpasning og energigkonomisering.

God klinisk praksis baserer seg pa fagkunnskap, verdier, preferanser, ferdigheter og erfaring. Viktige
bidrag til mer kunnskapsbasert praksis er tilfang av oppsummert forsknings- og erfaringsbasert kunnskap
fra fag, klinikere og pasienter, faglig konsensus og faglige retningslinjer. Se ogsa kapittel 7.

| 2011 lagde Kunnskapssenteret en sammenfatning av effekter av behandling, rehabilitering, pleie og
omsorg for personer med kronisk utmattelsessyndrom. http.//www.kunnskapssenteret.no/
Publikasjoner/Behandling+av+kronisk+utmattelsessyndrom+CFSME.12742.cms
Deltagelseiarbeidsliv og skole: Kognitiv atferdsterapi gir muligens noe gkning i arbeidslivsdeltakelse
sammenlignet med standard behandling
Utmattelse: Kognitiv atferdsterapi eller treningsbehandling gir trolig mindre utmattelse sammenlignet
med henholdsvis standard behandling eller avspenning og tgyning. Det er begrenset med tilgjengelig
dokumentasjon om effekt av farmakologisk behandling pa grad av utmattelse.
Livskvalitet: Kognitiv atferdsterapi gir muligens litt bedre livskvalitet sammenlignet med standard
behandling eller annen psykoterapi. Det er usikkert om treningsbehandling sammenlignet med
avspenning og/eller tayning pavirker helserelatert livskvalitet. | beste fall kan treningsbehandling ha
stor positiv effekt, i verste fall kan treningsbehandling ha liten eller ingen innvirkning pa livskvalitet.
Kvaliteten pa dokumentasjonen er for mangelfull til at vi kan trekke konklusjoner om effekt av
kosttilskudd og alternativ behandling.
Det er behov for d oppsummere effekter av tiltak innen pleie og omsorg samt rehabilitering. Som
mange har papekt gir denne oppsummeringen uttrykk for bade usikkerhet og marginale effekter.
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«Under utarbeidelsen av denne rapporten sgkte vi utelukkende etter systematiske oversikter publisert
fra og med 2005, og vi fant da ingen oversikter som omhandlet effekt av aktivitetsavpasning, avspenning,
eller pleie- og omsorgstiltak. Det er mulig at det finnes systematiske oversikter om effekt av disse
tiltakene publisert far 2005, men siden disse oversiktene etter alt 8 demme vil vaere utdaterte er det
behov for a sgke etter primaerstudier og lage systematiske oversikter dersom vi gnsker klare svar pa effekt
av disse tiltakene. Det samme gjelder effekt av tiltak blant de aller sykeste samt blant barn og unge med
kronisk utmattelsessyndrom, for vi har ikke identifisert systematiske oversikter som sgker a besvare
spersmal om effekt av tiltak blant disse pasientgruppene.»

Kognitiv atferdsterapi eller kognitiv terapi (KAT, Cognitive Behavioral Therapy - CBT) er en godt
dokumentert behandlingsmetode for lettere psykiske lidelser 8 og som hjelp til mestring av og
symptomlindring ved ulike andre kroniske somatiske sykdommer ©7-89), Dette er bakgrunnen for at
kognitiv terapi ofte fremheves i nasjonale behandlingsveiledere, ogsa her i Norge. Begrepene kognitiv
atferdsterapi og kognitiv terapi benyttes ofte synonymt. Kognitiv terapi er en behandling hvor tanker og
sarlig negative tankemgnstre som er karakteristisk ved angst og depressive tilstander, blir gitt spesiell
oppmerksomhet. Behandlingen dreier seg om bevisstgjering av uheldige tankemgnstre som kan bidra

til & vedlikeholde problemene og symptomene (http://www.kognitiv.no/). Psykologiske faktorer som
stress, angst og depresjon kan komme som en reaksjon pa sykdommen, og pavirke bade symptom-
forstdelse og mestring pa en negativ mate som dermed bidrar til 4 forsterke og forlenge utmattelse,
smerte og andre symptomer. Kognitiv terapi som har vist seg a ha sarlig god behandlingseffekt ved angst
og depresjonstilstander, vil kunne vaere et nyttig supplement til medisinske og tverrfaglige behandlings-
og mestringstiltak ogsa for noen av pasientene med CFS/ME. En nyere randomisert kontrollert studie
tyder pa at ungdom kan ha positiv effekt av kognitiv atferdsterapi med tanke pa bade skolenzrvaer, grad
av utmattelse og fysisk funksjon €9,

Trening og fysisk aktivitet

Treningsbehandling eller treningsterapi (Exercise Therapy - ET) brukes om behandlingsformer der
planlagt trening eller avelser benyttes for @ oppna en spesifikk fysisk fremgang som gkt styrke i svekkede
muskler, gkt fleksibilitet i ledd og bedret kardiovaskulaer eller respiratorisk funksjon 9. Det finnes ulike
former for treningsbehandling der forskjellen for eksempel kan ligge i aktivitetsform, intensitet eller
frekvens.

Gradert treningsbehandling (GET) er en type treningsbehandling som tar utgangspunkt i at terapeuten og
pasienten definerer et realistisk mal for fysisk aktivitet per dag, basert pa en kartlegging av pasientens
utgangsstatus U, Aktivitetsnivaet gkes deretter gradvis, farst med fokus pa frekvens, deretter varighet
og intensitet. | prinsippet omfatter treningen alle former for aktivitet, men ofte benyttes dagligdagse
aktiviteter som gange. Det er viktig d unnga overbelastning, og derfor kan det vaere aktuelt a definere et
intervall som pulsen skal holde seg innenfor under aktivitetsutgvelsen 9.

Tilpasset treningsbehandling er en form for gradert treningsbehandling som vektlegger et opplegg som
erindividuelt tilpasset til den enkelte pasient (www.cfstreningsbehandling.no). Her kombineres
aktivitetsavpasning med en plan for individualisert opptrapping av fysisk aktivitet basert pa stabilisering
og opptrapping, herunder en betryggende strategi for handtering av eventuelle tilbakefall 92,

Aktivitets og energirequlering

Gradert aktivitetstilpasning (GAT) er et behandlings- og rehabiliteringsprinsipp basert pa en individuelt
tilpasset aktivitetsplan 3. Planen er mer helhetlig og skal inneholde alle aktiviteter og gjgremal, inkludert
sevn og hvile, maltider, skole/arbeid og fritid. Aktivitetsnivdet skal ikke oppleves belastende og ma vaere

Alle disse tilnaermingene faller inn under NAVs begrep «gradert trening».
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tilstrekkelig gradert for 8 dempe oppmerksomheten om symptomer fra dag til dag G2. GAT innebarer en
forsiktig og gradvis gkning av alle aktiviteter og gir gkt bevissthet over disponering av energi. Hvor raskt
en slik gkning skal skje ma vurderes individuelt og ikke medfare forverring av symptomene.

Pacing eller adaptiv pacing terapi (APT) er en behandlingsform der pasienten lzeres opp til a requlere
aktivitetsnivaet etter dagsformen. Malsetningen er at man aldri skal overskride den individuelle
tdlegrensen @Y, Pacing hjelper pasienter med CFS/ME a begrense anstrengelsesutlgste
symptomforverringer og er derfor godt egnet for pasienter som holder seg pa eller naer sitt maksimale
funksjonsniva ¢4,

Energy Envelope Theory (EET) har hovedfokus pa balansen mellom opplevd og brukt energi og har som
utgangspunkt at hver person til enhver tid har en viss mengde enerqi til radighet. Ved a bruke bare sin
tilgjengelige energi vil personen kunne holde seg innenfor sin egen «energikonvolutt» og dermed hindre
bade over- og underforbruk ),

Bade EET og pacing retter seg mer direkte inn mot forebygging av anstrengelsesutlgste symptomer
og ser ut til @ kunne bidra til stabilisering av sykdommen, gkt funksjon og forebygging av symptom-
forverringer (94-96), Begge tilna@rmingene vil kunne egne seg som del av et individualisert, tverrfaglig
mestringsopplegg- eller et rehabiliteringsprogram.

Det finnes mange enkeltstudier som viser at de nevnte tilnaermingene har effekt. PACE-trial er en nyere
og mye omtalt randomisert kontrollert studie hvor voksne pasienter med CFS/ME ble tilfeldig fordelti
ulike grupper som mottok enten kognitiv atferdsterapi, gradert treningsterapi, pacing eller konsultasjoner
med en spesialist, for sa @ sammenligne effekten avdem. Kognitiv atferdsterapi og GET viste seg d vaere
mer effektive med hensyn til bade a redusere utmattelse og a gke fysisk funksjonsniva enn pacing eller
spesialistkonsultasjoner alene 4V, Det er kommet mange innvendinger mot denne undersgkelsen.
Kritikken har blant annet handlet om at kognitiv atferdsterapi og GET kun ga marginalt bedre selv-
rapportert funksjonsniva og at daglig aktivitetsniva etter behandling ikke ble malt. «Number Needed to
treat» (NNT) var sju, hvilket betyr at seks av syv ikke vil ha saerlig effekt av kognitiv atferdsterapi
sammenlignet med spesialistoppfwglging av lege. Studien viste ogsa at omfattende behandling med
kognitiv terapi etter et ar ikke ga noen effekt pa gkt deltagelse i arbeidslivet eller mottatte trygde-
ytelser ¢7.4),

Det kan vaere frustrerende for behandlere og alle berarte at forskningen ikke kan gi klare og entydige
resultater. Pasienter med CFS/ME er forskjellig med hensyn til symptomkarakteristika, behov og
preferanser for hjelp. Det kan innebaere at en metode som passer for en pasient ikke ngdvendigvis passer
for en annen, eller at flere tilnaarminger vil kunne passe, men pa ulike tidspunkt. For eksempel kan det
veaere slik at en pasient med CFS/ME som i tillegg ogsa er deprimert, redd, bekymret og preget av negative
tankemgnstre kan ha mest nytte av en kognitiv terapeutisk tilnarming i sin mestring. En pasient med en
mer ustabil sykdom - med hyppige og intense symptomsvingninger vil fgrst og fremst ha behov for hjelp til
a stabilisere sine symptomer og sin tilstand. Da kan EET eller pacing vaere de beste alternativene. Er
pasienteni tillegg deprimert eller har andre utfordringer av mer psykososial karakter kan KAT og andre
psykologiske eller tverrfaglige tilnarminger vaere aktuelle. GET som har mest fokus pa fysisk trening og
opptrapping kan egne seg bedre for pasienter med et mer stabilt symptombilde, et hayere energiniva,
mindre alvorlig grad av sykdommen og som selv gnsker hjelp til fysisk mobilisering eller opptrapping av sitt
fysiske aktivitetsniva. GAT som er en mer strukturert metode vil kunne egne seg bedre for pasienter som
trenger hjelp utenfrai form av tydelige og faste rammer, enten det handler om sosiale eller fysiske
aktiviteter. Spesielt barn og unge vil kunne nyttiggjere seg GAT som et ledd i bevisstgjegring i bruk av
energi. De hari stgrre grad enn voksne behov for forutsigbarhet og de rammene en aktivitetsplan kan gi.
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Hva som egner seg best for den enkelte pasient bar vaere basert pa pasientens spesifikke tilstand,
utfordringer og preferanser. En kombinasjon av de ulike tilnarmingene vil noen ganger kunne vaere det
beste. Dette er noe som bgr utredes og avklares i et naert samarbeid mellom den enkelte pasient og
behandler.

Det er ikke publisert forskning pa behandling av pasienter med alvorlig til sveert alvorlig grad av CFS/ME,
men det er skrevet kasuistikker som kan vaere nyttige 8, Det er kjent at pasienter med CFS/ME bruker
mange ulike former for alternativ behandling eller mestringsteknikker. De rapporterer i varierende grad a
ha effekt. Ogsa blant helsepersonell eksperimenteres det med ulike former for symptomlindrende
medikamenter. Det mangler fortsatt forskning og god dokumentasjon pa effekten slike medikamenter og
tiltak har pa pasienter med CFS/ME pa kort og lang sikt. Kunnskap om erfaringer fra pasienter og
helsepersonell vil likevel omtales i det falgende:

Symptomlindring bar vurderes ved f. eks smerter og sgvnproblemer. Det er imidlertid viktig d vaere klar
over at noen pasienter opplever bivirkninger av medikamentell behandling. Pa grunn av gkt felsomhet for
blant annet virkestoffer viser tilbakemeldinger fra pasientene at det kan vaere viktig a fortsette med den
typen medisin som er pabegynt fremfor a ga over til synonympreparater (se informasjon om byttbare
legemidler for helsepersonell - Statens legemiddelverk).” Tilbakemelding fra pasienter viser ogsa at det
kan vaere nyttig a begynne med doser som er langt under forventet virkedosedose for a la kroppen vende
seq til medisinen, for deretter gradvis a gke dosen til minste virkedose. Denne prosessen kan gjerne ta
flere uker.

Overfalsomhet kan gjelde for sanseinntrykk som lyd og lys, men ogsa bergring. Skjermende tiltak kan for
noen pasienter vaere ngdvendig i perioder. Fullstendig skjerming mot stey som er aktuelt for svaert fa, kan
vaere en stor utfordring a fa til i praksis. Marke rom gjer stell av pasienten vanskelig. Mange vil ha det best
med en jevn, forholdsvis hgy temperatur, noe som gjgr utlufting problematisk. Samtidig er det rapportert
at uhensiktsmessig skjerming av barn og unge kan virke sensitiverende pa sikt og forverre/vedlikeholde
tilstanden.

Erfaringsmessig opplever en del pasienter med CFS/ME at de har det bedre med et kosthold som gir lite
svingninger i blodsukkeret. Sma og hyppige maltider er ofte Igsningen. Fordayelsesplager er utbredt, men
kan ofte lindres ved justering av kostholdet.

Smerte. Adekvat smertelindring er svaert viktig, spesielt hos pasienter med utbredte, alvorlige smerter.
Hittil har man ikke hatt spesifiserte behandlingsprotokoller for smertelindring ved CFS/ME. Perifere
muskel-skjelett-faktorer ser ut til @ spille liten rolle for smerter ved CFS/ME ©9), Studier tyder pa at smerter
ved CFS/ME i stor grad skyldes sentral sensitisering (overfglsomhet for ulike stimulii sentralnerve-
systemet). Informasjon til pasienten om smertemekanismen er viktig for 8 unnga katastrofetenkning og
for a forklare pasienten hva som er arsaken til at hun/han har smerter 9, Dersom kognitiv terapi vurderes
d vaere aktuelt, bar det legges opp med tanke pa a bedre mestring av smerter etter samme prinsipper som
hos andre pasienter med kroniske smerter. Sannsynligvis har pasienter med mest smerter ogsa behov for
medikamentell smertelindring. En vil kunne forvente effekt av medikamenter som virker pa andre kroniske
smertetilstand med sentral sensitisering, men dessverre mangler det behandlingsstudier av smerter ved
CFS/ME ©9),

Sevn er et omrade hvor mange pasienter kan oppleve store utfordringer enten det er snakk om
manglende og lite sgvn eller at pasienten sover unormalt mye 190, Det er ikke uvanlig @ ha problem med

Virkestoffet skal per definisjon vaere likt i synonympreparater, men det benyttes ofte forskjellige «tablettstoffers» eller konstituens og det kan
pasienter reagere pa selv om de tolererer virkestoffet
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innsovning eller d ha hyppige oppvakninger i lgpet av natten. Lite sgvn pa natten kan fare til at pasienten
tar detigjen pa dagen og dermed kommer inn i en uheldig sevn/degnrytme som de kan trenge hjelp til
endre.

Erfaring tilsier at pasientene kan ha utbytte av praktisering av god sevnhygiene i tillegqg til bruk av ulike
avspenningsteknikker eller lysbehandling. | falge praksisfeltet synes mange a ha god effekt av
melatonintabletter i perioder.

Avspenning Ulike former for avspenning har vist seg a kunne redusere smerter, stress og angst og ha
gunstig innvirkning pa sgvn hos pasienter med andre kroniske somatiske sykdommer. Det er forsket lite
pa denne typen strategier for CFS/ME pasienter. | Norge er det imidlertid gjennomfart en RCT-studie
(Randomized contol trials) som viste at en tilpasset Qigong behandling - som er en meditasjons- og
avspenningsform - ga bedring i bade fysisk funksjon og utmattelse hos pasienter med CFS/ME (102
Utenlandske studier og «case-reports» tyder ogsa pa positiv effekt avdenne behandlingen (103-105),

Pasienterfaringer. En nyere brukerundersgkelse utfgrt av Norges ME-forening rapporterer at for de
hyppigst utprgvde tilbudene som aktivitetsavpasning, vitamintilskudd, meditasjon/avspenning og
fysioterapi, opplevde mange av pasienten at de fikk bedring (www.me-foreningen.no). Et fatall av
pasientene hadde prevd medikamentell behandling og av disse var det mange som opplevde bedring.

To behandlingsformer ble vurdert a ha gitt betydelig forverring (Gradert trening/kondisjonstrening og
Lightning Process), men ogsa her var det svaert fa som hadde prgvd det. M.E. Nettverket i Norge
oppsummerer pasientenes tilbakemeldinger pa falgende mate: De fleste pasienter oppgir at de kan fa

et bedre liv nar de har fatt korrekt diagnose, aksepterer sykdommen, lrer seq gode mestringsstrategier
for de utfordringene CFS/ME kan gi og at tilpasning av aktivitet er et positivt hjelpemiddel i hverdagen.

Alternativ behandling

Det finnes et utall av medikamentelle og ikke-medikamentelle behandlingstilbud som pasienter benytter
seg av. Erfaringer fra pasienter og pargrende tilsier at disse hjelper i varierende grad. Nar det gjelder
medikamenter som har vaert forsgkt i behandlingen av pasienter med CFS/ME, som for eksempel
forskjellige typer antibiotika, antiviral behandling, kortison, immunglobuliner og lavdose naltrekson (LDN)
foreligger det ikke dokumentert effekt av noen av disse, og de kan derfor heller ikke anbefales av helse-
myndighetene. Generelt anbefales det at ikke-medikamentelle tiltak bgr vaere pravd ut fgr man forsgker
med medikamentelle. Nar en vurderer alternative behandlingsformer, er det viktig d vurdere serigsiteten
i behandlingstilbudet, eventuelle bivirkninger og de gkonomiske kostnadene. Dersom pasienten i samrad
med behandlende lege gnsker a prgve spesifikke tiltak, er det viktig at pasienten far tilstrekkelig
informasjon i forhold til mulige positive og negative effekter, samt at slik behandling utfares av fag-
personell med kompetanse/kunnskap bade innenfor terapiformen og CFS/ME. Saerlig for pasienter med
alvorlig til sveert alvorlig grad av CFS/ME ma derfor legen vurdere forholdet mellom potensiell nytte-
verdi og risiko av forskjellige behandlingsmetoder i forhold til den enkelte pasient.

Laerings- og mestringskurs: er en del av pasient- og pargrendeopplaringen. Kurs gis i alle helseregioner.
Se sykehusenes egne hjemmesider for informasjon om tilbudet pa Laerings og mestringssentrene.

Likemannsarbeid er definert til 3 vaere funksjonshemmedes egen omsorgsarena http.//www.ffo.no/no/
Sidemeny/Aktuelt/Organisasjonsliv/Likemannsarbeid/. Det dreier seg om hjelp til selvhjelp til mennesker
som er i samme situasjon som en selv. Dette kan gjelde bade funksjonshemmede og pararende. Like-
mannsarbeid skal gi funksjonshemmede og pargrende et annet tilbud og dekke et annet behov enn det,
for eksempel, fagpersonell kan bidra med. Utgangspunktet er at den som har skoen pa vet best hvor den
trykker. Det finnes brukerorganisasjoner for personer med CFS/ME. Se kapittel 4.5 for kontaktinformasjon
til brukerorganisasjonene.
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Da detidag ikke finnes noen helbredende behandling for CFS/ME vil behandling i hovedsak besta av
bistand til pasienten for a oppna best mulig funksjonsniva og livskvalitet. CFS/ME pavirker funksjonsevnen
generelt og funksjonsvurdering viser at sykdommen kan pavirke de fleste aspektene i pasientens liv:
kroppsfunksjon, daglige gjgremal, skole/studier/utdanning, arbeid, familie, sosial deltagelse og fritids -
aktiviteter. Det finnes fa studier om effekt av rehabilitering i denne pasientgruppen. Mange av de tiltakene
som omtales her er basert pa studier og erfaring med voksne pasienter med moderat til lettere grad av
CFS/ME. Vi har derfor valgt @ omtale barn og unge og pasienter med mer alvorlig grad av sykdommeni
egne avsnitt.

Rehabilitering er tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare madl og virkemidler. Flere aktarer
samarbeider om a gi ngdvendig bistand til pasientens egen innsats for d oppna best mulig funksjons- og
mestringsevne, selvstendighet og deltagelse sosialt og i samfunnet. De fleste med CFS/ME vil ha behov
for et rehabiliteringsforlgp der langsiktige perspektiver blir kombinert med mer kortsiktige malsettinger
og fleksible lgsninger. Variasjoner i grad, stabilitet/ustabilitet og forlgp i sykdommen vil vaere
utslagsgivende i forhold til hvilke rehabiliteringstilbud pasientene kan ha utbytte av, alt fra kompleks
rehabilitering i spesialisthelsetjenesten til lavterskeltilbud i kommunale frisklivssentraler.

Overordnede prinsipper for rehabilitering av voksne personer med CFS/ ME:
Aktiv brukermedvirkning
Informasjon og veiledning pa bakgrunn av pasientens helsetilstand og funksjonsniva, bade hva som
fungerer og hva som svikter
Systematisk kartlegging og vurdering av individuelle rehabiliteringsbehov og preferanser.
Evaluering og justeringer av tiltak avhengig av pasientens tilstand
Stgtte og samarbeid med pargrende
Samhandling, opplaering og kommunikasjon for felles faglig forstaelse for koordinerte tiltak

Spesifikke rehabiliterings- og mestringstiltak
Pasienter med CFS/ME har funksjonsnedsettelser som krever nytenkning nar det gjelder utarbeidelse av
tiltak innen rehabiliteringsfeltet. Balanse mellom aktivitet og hvile bar veere et prioritert fokus. Innholdet
forgvrig kan variere noe, men bar basere seg pa og inneholde elementer fra dokumentert behandling og
mestringsteknikker referert til tidligere. Som eksempel pa mer spesifikt innhold er det ved Sgrlandets
Rehabiliteringssenter, http.//www.sorlandets-rehab.no/, beskrevet :

Kognitive mestringsteknikker

Symptom-mestring ift utmattelse, sgvn og smerte for a oppna gkt symptomkontroll

Mestring av energibruk, bevisstgjgring rundt energibruk ift hva som gir og tapper for energi,

dagnstruktur, planlegging av aktivitet og hvile

Balanse mellom aktivitet og hvile

Mestringsopplevelser som gir motivasjon, selvtillit

Aktivitetsavpasning

Avspenning

Aktivitetstilpasning (i den grad det er ngdvendig for a kunne gjennomfare en aktivitet uten at det

gir ukontrollert symptom gkning)

Malsetning

Individuell tilpasning hvor det tas hensyn til sykdommens alvorlighetsgrad (se side 11), karakteristika,
funksjon og pasientens egne erfaringer og preferanser, er uansett av stor betydning.
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3.6 Funksjonskartlegging og vurdering

For a kunne vurdere sykdommen, hvordan den arter seg og pavirker pasienten og hva pasienten trenger av
hjelp er det ngdvendig med en grundig kartlegging. Det anbefales a bruke ICF (Internasjonal klassifikasjon
av funksjon, funksjonshemming og helse). Denne funksjonskartleggingen bar vaere utgangspunktet for
planlegging av et rehabiliteringsforlgp.

Helse
(sykdom, skade)

T

Kroppsfunksjoner
og -strukturer T

Aktiviteter Deltakelse

Personlige
faktorer

Miljgfaktorer

Figur 2. Vekselvirkninger mellom helsetilstander, helsefaktorer og helserelaterte faktorer
Funksjonsvurderingen bidrar til 4 identifisere relevante og/eller prioriterte problemomrader, beskrive

mal/delmal i et rehabiliteringslgp, vurdere og eventuelt igangsette tiltak, gi rad og anbefalinger.

30



3. BEHANDLING, REHABILITERING OG TILRETTELEGGING

Boks 1. Konsekvenser av CFS/ME for helse og funksjon, kartlegging og tiltak i ICF (eksempel fra
arbeidsgruppe i Helse Bergen): http://haukeland.no/omoss/avdelinger/fysmed/Sider/enhet.aspx

ICF

Kartlegging av:

Verktoy (eksempler):

Tiltak (eksempler):

Kroppsfunksjon
og kroppens anatomi

° Fatigue
» Kognitiv funksjon
* Fysisk funksjon

* FSSogFS

° PASAT, SDMT, SRT

* 6 min. gangtest,
SF-36

Aktivitetstilpasning
Tilrettelegging skole, studier
Fysioterapi, grenser, hvile

og jobb

sammenhenger, ulike
livssituasjoner

* Funksjonsskjema
° WSAS

° Smerte * VAS ° Smertestillende
* Depresjon/ angst * HAD * Antidepressiva, kognitiv
terapi
Aktivitet  Alle oppgaver og ° COPM  Aktiv, handlingsorientert
handlingeri hverdagen * Funksjonsskjema mestringstrategi
* ihjemmet * utvikle nye rutiner
° iarbeidet ¢ utvikle nye vaner
o ifritiden « forenkle og prioritere
o fysisk aktivitet mellom oppgaver
 funksjonsvurdering
Deltagelse » Deltagelse i sosiale » Coping » Vektlegge bade kortsiktige

mal og langsiktige perspektiv
Delta pa lzerings/mestrings-

* Samfunnets krav
og forventninger
 Arbeidslivets krav
 Personlig bakgrunn
(utdannelse, jobb, og
fritidsaktiviteter)

sosionom/psykolog

o familieliv * WRP kurs
o fritidsaktiviteter  Personlig koordinator/ IP
° organisasjonsliv * Brukermedvirkning
* arbeidsliv  Forsgke gradert sykemelding
* Funksjons-og arbeidsevne-
vurdering
Miljg/omagivelser * Bosted ° ISEL * Informere familie/venner
* Naermiljg ° samtale med for at de skal forsta vanskene

og ta ngdvendige hensyn
Informasjon til arbeidsgiver
og studiested

Vektlegge brukerperspektivet
Gi informasjon og pavirke
holdninger

Informere arbeidsgiver
Laering og kompetanse-
henvisning, for a realisere mal

FSS (Fatigue Severity Scale), FS (The Chalder Fatigue Scala), PASAT (Paced Auditory Serial Addition Test), SDMT (Single Digit
Memory), SRT ( Selective Reminder Test), Short-Form General Health Survey (SF-36), VAS (Visual Analog Scale), HAD ( Hospital
Anxiety and Depression Scale), COPM ( Canadian Occupational Performance Measure), WRP (Work Readiness Profile), WSAS (Work
and Social Scale), ISEL( The Interpersonal Support Evaluation List)

Referanse: Holper L, : Characterization of functioning in multiple sclerosis using the ICF. ] Neurol (2010) 257;
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Helse Bergen har erfaring med a bruke ICF som et godt og funksjonelt verktay i rehabilitering med arbeid/
utdanning som mal. Seerlig for d balansere forholdet mellom behandling, aktivitet og gjenopptakelse av
utdanning og arbeid. Rapporten om metoden kan lastes ned.

Mange i pasientgruppen er unge voksne. Behov for tilpasning av studiesituasjon og arbeidsliv er sentralt.
Godt samarbeid mellom helsetjenesten og NAV er avgjgrende for d oppna gode rehabiliteringsplaner som
tar hensyn til bade medisinsk oppfalging, aktivitetstilpasning i dagliglivet og rehabiliteringstiltak med
arbeid/utdanning som mal. Det bar legges til grunn en bred utredning for d kartlegge muligheter for skole/
utdanning/arbeid ved funksjonssvikt, for eksempel i samarbeid med Pedagogisk Psykologisk Tjeneste
(PPT), NAV lokalt, NAV Arbeidsradgivning (ARK), utdanningssted eller arbeidsgiver. Energinivaet hos en
CFS/ME pasienter varierer. Det kreves derfor kunnskap og innsikt i tilstanden bade for pasienten og for
skole eller arbeidsgiver for a kunne tilrettelegge best mulig. Mange pasienter vil ha nytte av en individuell
plan, der tverrfaglige mgter, tidligere kalt ansvarsgruppe, bestaende av brukeren, helsepersonell, fag-
personer fra NAV, skole eller arbeidsliv mgtes for a samordne malsettinger og tiltak.

Bade kunnskap og erfaring om CFS/ME tyder pa at sykdommen arter seg forskjellig hos barn/unge og
voksne. Det er begrenset med forskning, men en nyere gjennomgang av forskingslitteraturen kan tyde
pa at kognitiv atferdsterapi kan ha noe effekt for enkelte i denne gruppen %), Barn og unge er i den
livsfasen hvor det er sterst vekst, laering og utvikling. Viktige forutsetninger for d mate praktiske og
sosiale utfordringer og barrierer legges tidlig i barne- og ungdomsalder. Barn, ungdom og unge voksne
med CFS/ME vil ha store utfordringer og trenger saerlige tiltak for d ivareta utvikling og livskvalitet.
Mange opplever sosial isolasjon. Derfor blir skole/arbeid og deltagelse i fritidsaktiviteter viktige arenaer
for rehabilitering. Saerlige tiltak gjelder spesielt i forhold til:

Koordinering og forutsigbarhet av offentlige tjenester, ogsa i overgangsfaser

Tilrettelegge for sosial deltagelse i skole, fritid og arbeid

lvareta parerende og familie

Ogsa for barn og unge er det derfor svaert viktig a ha et helhetlig og bio-psykososialt perspektiv pa
tilstanden.

Koordinerte tjenester: Erfaring i arbeid med barn og unge har vist at en tverrfaglig tilnarming tidlig
i forlgpet i samarbeid med barnet selv, pararende og aktuelle fagpersoner, kan gi gode resultater.
Individuell plan er et godt verktey for a koordinere tjenester for pasienter/brukere med behov for
tjenester fra flere aktarer (les mer i kapittel 4 og 6). Overgangen fra ungdom til ung voksen er
utfordrende, bade for den det gjelder, familien og tjenestene. Fra barn til voksen skjer det en endring
med hensyn til hvilke deler av tjenesteapparatet i kommune- og spesialisthelsetjenesten som skal
bista og falge opp ungdommene. Det er viktig d sikre gode overganger.

Skole/hgyere utdanning: For barn og ungdom er skolen bade en fag- og sosialiseringsarena. Mange med
CFS/ME har en kognitiv utmattelse, i tillegqg til den fysiske. Dette gir blant annet svikt i korttidsminnet,
redusert evne til konsentrasjon og synsforstyrrelser. Disse utfallene farer til problemer med a lese og
forstd tekst, og noen mister evnen til 3 giennomfare enkle regnestykker. Mange opplever ogsa
belastninger ved a bli utsatt for mye stay, andre er plaget med ortostatisk intoleranse og har problemer
med a sta eller sitte oppreist over lengre tid. Individuell aktivitetstilpasning med mal om a sikre balanse
mellom skole og fritid i samarbeid med skole, barnet selv, pararende og lege er sentralt i oppfalgingen.
Hvis pasienten utsettes for press og stress kan det fgre til at pasienten blir betydelig sykere, og ute av
stand til & prestere en periode. Praktiske tilpasninger, som korte gkter fremfor én lang, skoletid nar
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barnet/ungdommen faler seg best, fokus pa fag barnet/ungdommen liker og mestrer, og tilpasset
opplaring/spesialundervisning kan bidra til 3 giennomfare skolelgpet til og med videregaende skole.
Behov for undervisning i hjemmet for den enkelte elev vil bero pa en vurdering foretatt av PPT, evt. i
samarbeid med lege eller andre sakkyndige og veere i samsvar med reglene i opplaringsloven kap. 5. For
andre kan prioritering av tilstedevaerelse pa skolen for 3 fa dekket et sosialt behov vaere det viktigste.

Samarbeid mellom skolen og helsetjenesten, samtindividuell tilrettelegging av undervisning, er
narmere omtalti Helsedirektoratets kommende veileder i habilitering og opplaering av barn og unge
med habiliteringsbehov (planlagt publisert hgst 2014). Samarbeid mellom skole og helsetjeneste er
saerlig viktig. Det bar opprettes tverrfaglige grupper rundt barnet/ungdommen, og det bgr utarbeides en
aktivitetsplan. Planen ma vaere individuelt tilpasset etter aktivitetsniva (grad av energi) pa grunnlag av
barnets/ungdommens gnsker/interesse. Planen bgr inneholde alle aktiviteter og gjgremal, som maltider,
skole, fysisk aktivitet, savn, hvile, tv/pc, plikter og fritid. Erfaringer fra praksisfeltet tyder pd at det kan
vaere hensiktsmessig at veileder/koordinator for planen kan vaere en utenfor familien, for eksempel
ergoterapeut, fysioterapeut, helsesgster eller Izerer. Pa skoler med flere ungdommer med tilsvarende
problemer kan det vaere nyttig med samtalegrupper i regi av skolehelsetjenesten. For pasienter under
hayere utdanning er det viktig 8 samarbeide med studiestedet, for eksempel gjennom
studenthelsetjenesten og kommunale tjenester i studiekommunen.

Fritid: Fritidsaktiviteter og venner bidrar til 3 gke mestringsfalelsen og livskvaliteten. For barn, ungdom
og unge voksne er fritidsarenaen viktig for sosial deltagelse og identitetsutvikling. Fritidsarenaen bgr
inkluderes i en individuell plan. Barn og unge med lettere og moderat grad kan ha nytte av fysisk aktivitet.
Denne bgr vaere lekpreget og gjerne foregd i gruppe, slik at det sosiale aspektet blir ivaretatt. Det er
svaert viktig med variasjon av aktiviteter, og det ma vaere mulighet for individuell tilpasning underveis i
aktiviteten. Eksempler pa aktiviteter som av erfaring har vist seg a kunne vare nyttige er
kroppsbevissthet, avspenning eller bassenggvelser.

Arbeid: Mange ungdommer og unge voksne med CFS/ME star i fare for ikke @ komme inn i arbeidslivet. For
alykkes i overgangen fra videregdende skole til et fremtidig arbeidsliv er en planlagt og samordnet innsats
fra helsetjenesten, utdanningsinstitusjonene og arbeids- og velferdsforvaltningen vesentlig for a sikre
deltagelsei arbeidslivet.

Familieperspektiv: Omsorgen, stgtten og oppdragelsen fra foreldre og naer familie er det som betyr
mest for barns utvikling og livskvalitet, og er barnas sterste ressurs. A ha et barn med CFS/ME innebaerer
for mange foreldre starre grad av belastning, stress og usikkerhet rundt foreldrerollen enn ndr man har
et barn som ikke har en kronisk sykdom. Veiledning av hele familien er viktig. De som gnsker det skal fa
bistand til & utforme individuell plan og det skal gis informasjon om rettigheter som falger med denne
diagnosen (les mer om dette i kapittel 4).

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten papeker i sitt notat fra 2011 at det er behov for @ opp -
summere effekter av tiltak innen pleie og omsorg. For pasienter med mer alvorlig symptombilde og store
funksjonsnedsettelser kan noen av de nevnte tiltakene vare aktuelle dersom de tilpasses den enkelte.

I tillegg vil denne undergruppen - som er liten - av CFS/ME pasienter ha behov for mer spesialiserte
hjelpetiltak.

De aller sykeste pasientene opplever et forverret symptombilde selv ved den aller minste fysiske, sosiale
og/eller mentale aktivitet, som d snakke eller spise. Noen mener at man i denne situasjonen i starst mulig
grad bgr skjerme pasienten for alle belastninger og avvente en spontan bedring av situasjonen. Andre
argumenterer for at disse pasienter bar oppfordres til d opprettholde et visst minimumsniva av aktivitet,
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og at dette pa lang sikt vil gi bedring, selv om symptombildet forsterkes pa kort sikt. Den vitenskapelige
litteraturen gir dessverre liten sikker kunnskap om disse vanskelige problemstillingene. Ogsa her vil
prinsippet om d unnga bade for hgyt og for lavt aktivitetsniva gjelde.

Psykisk bistand: | et kvalitativt intervju med pasienter som tidligere hadde vaert sengeliggende i fra 3
til 25 ar, ble det a kjenne seq trygg, respektert og ha styring med tiltak trukket frem som viktige faktorer
i deres bedringsprosess. http://www.helse-nord.no/ikke-synlige-artikler/cfs-me-erfaringskonferanse-
presentasjoner-article99116-30653.html

A redusere ungdvendig stress og bekymring kan vaere et viktig tiltak for disse pasientene. | andre
samtaler med pasienter har det kommet frem at det a plutselig oppleve svart ubehagelige og omfattende
symptomer og store fall i funksjonsniva kan vaere skremmende. Noen kan trenge hjelp til 4 bearbeide
dette underveis, eller i etterkant for d redusere eller forebygge stressreaksjoner og mer langvarig angst
for sykdom og symptomer. Opplevelse av hva som medfgrer negativt stress er individuelt. De aller sykeste,
som det ikke er mange av, vil ikke kunne gjennomfgre ordinaere behandlingssamtaler. Det er da viktig at
behandler forholder seg og legger forholdene til rette pa en slik mate at det gir mest mulig forutsigbarhet
og dermed ro og trygghet for pasienten.

Praktisk bistand: Pasientgruppen kan ha behov for praktisk bistand knyttet til mange av dagliglivets
gjeremal. Det kan vaere husarbeid, innkjgp og matlaging, sgrge for tilrettelegging for matinntak hvor
enkelte har ernaringssonde for a sikre tilstrekkelig naering, samt a hjelpe til med a fylle ut skjema og
sgknader. De sykeste har behov for tilrettelagt pleie, meni tillegg er det viktig med tilrettelegging i forhold
til aktivitetsutfarelse. Tilpasset bestikk, drikkeflasker/sugerar er noen eksempler pa dette, men andre
aktuelle hjelpemidler ma vurderes, bade i forhold til energigkonomisering, som dusjstol, arbeidsstol,
elektrisk rullestol/permobil eller annet, men ogsa som forebyggende tiltak og hjelpemidler i forhold til
kontrakturer og liggesar, eksempler her kan vaere sykeseng, toalettstol, sengebord m.fl. Det er vesentlig
at denne pasientgruppen har et stabilt og forutsigbart tjenestetilbud som involverer faerrest mulig
tjenesteytere. Tjenesten ma organiseres slik at pasienten opplever kontinuitet og trygghet.

Brukerstyrt personlig assistent: For enkelte brukere kan brukerstyrt personlig assistent (BPA) vaere en
god lgsning. BPA er en alternativ mate a organisere tjenesten praktisk bistand og opplaring der personen
selv er arbeidsleder for sin(e) assistent(er). Innenfor det tildelte vedtaket bestemmer brukeren hva
assistenten(e) skal bruke tiden til. Dersom pasienten er alvorlig rammet av CFS/ME, kan et slikt ansvar
medfgre forverring av tilstanden, og brukeren bar derfor kunne overfgre ansvaret til andre, f. eks
pargrende.

Hjemmetjenester: Praktisk og medisinsk hjelp fra hjemmetjenesten kan veere et godt tilbud og
forutsetter god organisering av tjenesten. Det er viktig at hjemmetjenesten har gode rutiner pa utfering
av prosedyrer helt ned pa detaljniva for a sikre trygghet for mest mulig lik omsorg og oppfalging fra hele
personalgruppen. God intern kommunikasjon og personell som er trygge pd oppgavene de skal utfare vil
kunne redusere belastningen for pasientene som mottar bistand fra mange helsearbeidere. Det bar
legges til rette for at pasienter med CFS/ME har fa helsearbeidere i turnus a forholde seq til. Stadig nye
fagpersoner som har mangelfulle kunnskaper og/eller som ma orienteres om sartrekk ved CFS/ME eller
dens konsekvenser, kan bidra til forverring av tilstanden.

Hjemmesykepleien ma ha tett samarbeid med det gvrige helsepersonell i kommunen,
spesialisthelsetjenesten, NAV og andre ved behov. De aktuelle yrkesgruppene ma samarbeide pa tvers av
fagene for & fa helhetlige lgsninger som samsvarer med pasientens mal. Det er viktig at fastlegen deltari
tverrfaglige mgter. | slike samarbeid kan individuell plan vaere et godt verktay for samordning.

Fagteam for sveert syke pasienter med langvarige behov: Tilbud fra hjemmesykepleien regnes som
ngdvendig helsehjelp. Pasientgrupper med alvorlig sykdom trenger et fleksibelt oqg tilrettelagt tilbud, der
hjemmesykepleie gis sammen med praktisk bistand (se boks 2). Det vil vaere behov for spesialkompetanse
hos tjenesteyter. | kommuner/bydeler med flere pasienter med CFS/ME anbefales det & ha et eget fagteam
som jobber direkte med pasienter som har langvarige behov. Teamet bgr kunne ivareta behovet for opp-
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folging av f.eks kreftpasienter, mennesker med ALS og MS, i tillegg til personer med CFS/ME. Dette kan
bidra til & sikre ngdvendig faglighet og kompetanse i hjelpetiltaket. Det er ogsa ngdvendig at personell
som patar seg slike arbeidsoppgaver sikres god oppfelging.

Boks 2. Eksempler pa tilpasninger som kan benyttes ved pleie og omsorg for brukere med alvorlig grad av CFS/ ME.

Pa erfaringskonferanser i regi av Helsedirektoratet i 2011 ble det presentert en del eksempler pd pleie og omsorg
for pasienter med CFS/ME. Tilsvarende behandling var allerede i bruk i pleie og omsorg for en bruker med alvorlig
grad av CFS/ME. Foredraget ble holdt av lederen for den aktuelle kommunens avdeling for hiemmebaserte
tienester, i samarbeid med brukerens pdrgrende. Eksemplene bygger pé Sidsel Kreybergs 12 grunnregler.107)
Eksemplene som er vist i veilederen er omdiskutert. | innspillsrunden hgsten 2014 uttrykte deler av helsetjenesten
bekymring for at bruk av eksemplene kan fremkalle frykt hos de syke for G madtte veaere i aktivitet. Det ble ogsd
pdpekt at det er skadelig G ligge passiv og urgrlig over lang tid. Helsedirektoratet understreker at det ikke er
anbefalt at pasienter tilbys passiviserende tiltak der det ikke er ngdvendig. Dersom brukerne likevel opplever at
det er behov for en slik tilrettelegging, forutsetter dette at det etableres en kontinuerlig, tett og god oppfalging
fra fastlegen og primaerhelsetjenestens side. Det er ogsa viktig at tiltaket evalueres med tanke pa effekt og for a
forebygge komplikasjoner til inaktivitet. (Mai 2015)

Brukere med alvorlig grad av CFS/ME trenger forutsigbarhet i kontakten med hjelperen, ogiforhold
til hvordan hjelpen utfares. Detaljerte prosedyrer pa alle dagliglivets aktiviteter som bruker trenger
bistand til er hensiktsmessig for & sikre dette. A benytte samme prosedyrer gir trygghet. Hvordan
disse gjgremalene utferes er avtalt med brukeren. Det er viktig d legge inn ngdvendige pauser. Nye
ansikter, nyheter (gode eller darlige), overraskelser, forflytninger og omstillinger av alle slag er
unormalt krevende. Alt som er nytt eller uventet kan medfaere akutt og langvarig energitap - ogsa
plutselige lyder, tilsnakk og bevegelser i synsfeltet. Den syke ma derfor ha forutsigbarhet i det
daglige og ma fa ngdvendig forberedelsestid hvis noe gar utenom planen.

Brukere med alvorlig grad av CFS/ME er ofte gmfintlige for lydinntrykk. Bruker kan ha behov for a
benytte hjelpemidler som greklokker for a redusere stgyimpulser. Soverommet bar hos noen vaere
lydisolert mot resten av leiligheten. Dette er hensiktsmessig fordi leiligheten da er tilrette-lagt og
isolert slik at de ansatte kan utfgre dagligdagse aktiviteter uten at dette medfarer stay for brukeren.
Brukeren kan tilkalle hjelper ved bruk av en ringeklokke. All kommunikasjon kan hos de alvorligst syke
vaere energikrevende - det er viktig d vurdere fra gang til gang hva som er ngd-vendig
kommunikasjon i situasjonen. Spgrsmal kan vaere svaert energikrevende, benytt helst rene ja-/nei-
sparsmal, og vaer varsom med 3 stille nye spgrsmal hvis du ikke far svar. Lyder som haye fottrinn kan
vaere krevende, benytt gjerne skotay med myke saler for a unnga lyd, unnga helst plastovertrekk.

Flere brukere opplever a vaere lysgmfintlige. Det er da viktig med tiltak for a skjerme brukeren.
Han/hun kan benytte gyemaske eller solbriller, og det kan vaere hensiktsmessig a bruke
lysskjerming pa vinduer og i darer.

Noen er gmfintlige for lukt, hjelpere bar da ikke benytte sterkt parfymerte kosmetiske produkter,
eller klaer som er vasket med skyllemiddel. Det er viktig d serge for god utluftning.

Brukeren kan vaere gmfintlige for bergring, og erfaringsmessig er det best nar det benyttes
langsomme, rolige bevegelser. Brd bevegelser, bruk av muskelkraft eller trykk mot et underlag,
kan gi store smerter og i enkelte tilfeller utlgse langvarig nedsatt funksjon i den aktuelle kropps -
delen. Reaksjonen kan komme forsinket.

Det er viktig & sarge for jevn temperatur i rommene der bruker oppholder seg. Kulde gir ubehag
og kan nedsette funksjonsnivdet. Mange er ogsa fglsomme for overoppheting. Vaer obs pa

viktigheten av avlastning for trykk fra dyner og tepper nar bruker er sengeliggende over tid.
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Toalettbesgk er ofte en stor pakjenning og kan kreve lang restitusjonstid. Bruk av bekken kan vare
hensiktsmessig for de som er sengeliggende.

Regelmessige maltider, gjerne ca fire timer mellom hvert maltid. Matintoleranse opptrer ofte ved
CFS/ME, og kan variere betydelig i sykdommens lgp. Varier kosten i samrad med brukeren, og vaer

lydher pa hvilken mat brukeren gnsker seg. Maltidene kan vaere et av dagens hgydepunkt. Sonde-
ernaring er ngdvendig for enkelte av de alvorligste syke. Matinntak kan gi forbigdende generelt ned-
satt funksjon. For a spare energi er det for noen ngdvendig a ha absolutt ro under og etter maltider.

Mange alvorlig syke CFS/ME pasienter opplever en unormal stor tgrstefglelse, et behov for a drikke
veldig mye mer enn fgr sykdommen debuterte. Vann ma alltid vaere tilgjengelig. Noen av de sykeste
trenger hjelp for & klare a dekke det daglige vaeskebehovet.

Personer med forkjglelse eller annen smittebarende sykdom bar ikke vaere i kontakt med brukere
med CFS/ ME. Ved mistanke om slik sykdom, eller hoste, anbefales det a bruke munnbind. Saerlig fokus
pad handhygiene er ngdvendig da CFS/ME-pasienter kan ha redusert infeksjons-forsvar. Selv en
tilsynelatende enkel infeksjon kan utlgse alvorlig og langvarig forverring.

Botilbud

Det er viktig med individuelle tilpasninger til pasienter med CFS/ME. Boligene ma i enkelte tilfeller
tilrettelegges for a ta hensyn til behovet for skjerming av lyd og lys. Valget kan sta mellom d utbedre den
boligen pasienten bor i, eller a flytte til en mer egnet bolig. Ergoterapeut bistar i arbeidet med tilrette-
leggingen. Alvorlig syke kan ikke alltid bo alene eller hos pargrende. Enkelte kommuner har tilbud om bolig
med service til de alvorligst syke, boligene kan da vaere utbedret med tanke pa bl.a. lydisolering. Sykehjem
er en boform som kommunene plikter & ha for a gi heldggns tjeneste til de som trenger det. Det er et mal
atingen brukere under 50 ar skal bo i alders- eller sykehjem, hvis de ikke selv gnsker det. Det kan ta tid a
finne et passende botilbud.

Individuelle rehabiliteringsprosesser

Effektive koordinerte tiltak for personer med diagnosen CFS/ME ma vaere individuelle og preget av
bred tverrfaglig kompetanse. Nar en bruker funksjonsvurderingen som et utgangspunkt for
rehabiliteringsprosessen, er det viktig a ta i betraktning det en vet om tilstanden som langvarig,
variasjonen i symptomintensiteten og at forskjellige pasienter har forskjellig forlgp og individuelle mal.
Rehabiliteringsbehovene kan forandre seg i lgpet av rehabiliteringsprosessen. Prioriterte omrader kan
variere avhengig av sykdommens alvorlighetsgrad, symptomspekter og intensitet, livsfasen pasienten
befinner seg i, samt forandringer oppnddd underveis i rehabiliteringsforlgpet. Det er derfor ngdvendig
a evaluere forlgpet underveis i prosessen og eventuelt aktualisere eller justere mal og tiltak.

Det kan vaere bade faglig og personlig utfordrende a arbeide med CFS/ME pasienter som over langt tid ikke
viser tegn til bedring, eller klarer & gi respons. For d ivareta personalet bgr det derfor legges til rette for
veiledning som kan hjelpe helsepersonell til 8 bearbeide og forholde seg til faglige og menneskelige, samt
etiske utfordringer. Det er ogsa ngdvendig med tilstrekkelig personale som gir mulighet for avlastning og
varierte arbeidsoppgaver, samt at personale far mulighet til 3 sette av tilstrekkelig tid slik at negativt
stress ikke pafares pasienten i forbindelse med hjelpetiltakene.

Helsepersonell er en viktig ressurs for pasientene. Det er ikke alltid like lett a skulle forholde seg til en
pasientgruppe hvor kunnskapen knyttet til bade arsak og behandling er uklar, manglende, sammensatt
og med fa entydige svar og lgsninger. Pa tross av ulike oppfatninger om bakenforliggende forhold og
lgsninger pa problemet er det av stor betydning for den enkelte pasient a bli forstatt, tatt pa alvor og magtt
med respekt i den sarbare situasjonen de faktisk eri.
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For alle mennesker er det viktig @ ha styring pa eget liv. Brukermedvirkning pa individniva er en rettighet,
blant annet beskrevet i pasient- og brukerrettighetsloven. De beste Igsningene, bade for pasient og
tjenesteyter, oppnas ved samarbeid. Brukermedvirkning i helse- og omsorgstjenesten gir kvalitativt
bedre og mer relevante tjenester. Helsepersonells rolle som veileder er ogsa viktig i forhold til bruker-
medvirkning. Veiledning ma baseres pa relevant erfaring og kunnskap og bidra til at brukere kan ta gode
beslutninger pa vegne av seqg selv. Pasientens kompetanse om egen situasjon er avgjgrende for at
pasientens ressurser og mestringsevne skal bevares og styrkes, og for at han/hun skal beholde eller
gjenvinne kontroll over eget liv.

Brukermedvirkning skjer bade pa system- og individniva. Brukermedvirkning pa systemniva kan medvirke
til utforming av tjenester som egner seg for pasientgruppen, og bidra til opplaring av tjenesteutgvere. Pa
individniva skjer brukermedvirkning ved at pasienten har rett til 8 medvirke ved valg mellom tilgjengelige
og forsvarlige undersgkelses- og behandlingsmetoder. Medvirkningens form skal tilpasses den enkeltes
evne til d gi og motta informasjon.

4.2 Individuell plan
Mange pasienter med CFS/ME vil ha god hjelpi a ta i bruk individuell plan som verktay. Samhandling
mellom pasient, pdrgrende og tjenesteyterne er helt avgjerende for et godt tjenestetilbud.

Alle som har behov for langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester, har rett til a fa utarbeidet
enindividuell plan. Retten er hjemlet i pasient- og brukerrettighetsloven § 2-5. Brukerens behov og mal
settes i sentrum uavhengig av tilbud og tilbydere av tjenester. Brukeren har rett til og skal oppfordres til
a delta aktivt i a beskrive egne mal og behov for tjenester. Initiativet til & fa laget en plan kan komme fra
brukeren, pararende eller helse- og omsorgstjenesten. Helse- og omsorgstjenesten har ansvaret for
utarbeidelse. Koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i kommunen har det overordnede
ansvaret for individuell plan, jf. helse- og omsorgstjenestelovens § 7-3.

Planen skal vaere et verktgy og en metode for samarbeid mellom bruker og de ulike tjenesteyterne.
Planen skal evalueres og revideres jevnlig, saerlig i overgangsfasene.

Formdlet med individuell plan er at:

» den skal bidra til at brukeren far et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud

e detskal sikres at det til en hver tid er en tjenesteyter (koordinator) som har hovedansvaret for
oppfelgingen av brukeren

e brukerens mal, ressurser og behov for tjenester skal avklares. Tiltakene som kan bidra til a dekke
brukers behov skal koordineres

» den skal styrke samarbeidet mellom tjenesteyter og bruker og eventuelt pargrende, samt mellom
etater innen et forvaltningsniva eller pa tvers av forvaltningsnivaene

Mer informasjon og tips om individuell plan finnes pa www.helsenorge.no

4.3 Koordinator

For pasient og brukere med behov for langvarige og koordinerte tjenester skal kommunen tilby
koordinator jf. helse og omsorgstjenesteloven § 7-2. Dette gjelder uavhengig av om pasienten eller
brukeren gnsker individuell plan. Koordinator skal sikre samordning av tjenestetilbudet, og fremdrift
i arbeidet med individuell plan.
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4.4 Pargrende

Pargrende vil inneha ulike roller bade i forhold til den som er syk og i forhold til helsevesenet. De har ofte
inngdende kjennskap til den som er syk. Mange har omfattende omsorgsoppgaver, og de er en del av
pasientens narmiljg. Noen opptrer som pasientens representant, og mange pargrende har, som falge av
vedvarende belastninger, selv behov for stgtte og hjelp fra helsevesenet.

Helsedirektoratet har utgitt veilederen «Pdrgrende - en ressurs» Veileder om samarbeid med pararende
innen psykiske helsetjenester (IS-1512). Denne kan ogsa vaere relevant for pargrende til pasienter med
CFS/ME.

Pargrendes ulike roller:

e som kunnskapskilde

* somomsorgsgiver

e somdel av pasientens narmiljg
e som pasientens representant

® somressurs

* medegne behov

Som kunnskapskilde: Pararende har kunnskap som kan vaere viktig i bade utredning, behandling og
rehabilitering av den som er syk. De kjenner pasientens bakgrunn, vedkommende sine ressurser og
symptomutforming. Pargrende vet ogsa hvordan pasienten er ndr han eller hun ikke er syk, og har erfaring
med hvordan ulike tiltak virker. De vil ofte ha kjennskap til pasientens synspunkter og kan bidra til a ta
pasientens perspektiv; se frami tid og bevare hapet.

Som omsorgsgiver: Pargrende er ofte pasientens narmeste og viktigste omsorgspersoner. De bidrar
ofte i daglige gjgremal og bistar med praktiske oppgaver. Noen ganger opptrer pargrende ogsa som
behandlers medhjelper f. eks. ved at de bistar pasienten i a fglge opp anbefalt behandling. Nar pargrende
innehar rollen som omsorgsgiver bgr oppgavene drgftes og klargjeres i samarbeid med behandlings-
apparatet. Pargrende har ingen juridisk plikt til @ ta omsorg for sine naerpersoner over 18 ar. Det er en
frivillig rolle, som forutsetter at pargrende far tilstrekkelig informasjon om pasientens helsetilstand og
nedvendig statte, avlastning, veiledning og radgivning i forhold til oppgavene som skal utfgres. Nar det
gjelder foreldre til barn/unge under 18 ar, kan det ved (sveert) alvorlig grad av CFS/ME innvilges
pleiepenger. http.//www.nav.no/rettskildene/Rundskriv/147958.cms

For andre kan det sgkes hjelpestgnad etter ulike satser, og for pasienter som har langvarige og om-
fattende pleie- og omsorgsbehov kan omsorgslgnn for en av foreldrene ogsa vaere aktuelt.

Som del av pasientens narmiljg: Bekymringer hos pasienten kan gke faren for forverringer og tilbake-
fall. Erfaringen tilsier at nar pasienter opplever at ektefelle/partner eller foreldre blir overbelastet, eller
barna ikke far den oppfalgingen og oppmerksomheten som de trenger, kan dette fare til overanstrengelse
hos pasienten.

Som pasientens representant: Som pasientens representant opptrer pargrende pa vegne av pasienten.
Rollen som representant kan falge av at foreldre representerer sine mindredrige barn, pargrende er
oppnevnt som verge eller hjelpeverge, pasienten ikke har samtykkekompetanse, det foreligger skriftlig
fullmakt fra pasienten eller at vedkommende ikke kan ivareta sine interesser.

Forholdene ma da legges til rette slik at pararende far ngdvendig informasjon og mulighet til d ivareta
pasientens interesser. Pargrende har i rollen som pasientens representant rett til informasjon, rett

til 3 uttale seg om helsehjelp, rett til 3 paklage vedtak, samt rett til @8 medvirke ved gjennomfaring av
helsehjelp.
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Som ressurs: Pargrende med god kjennskap til pasientens sykdomstilstand kan ogsa ha en rolle som
motivator og statte for pasienten. Viktige bidrag kan vaere a fokusere pa gode, positive opplevelser i
hverdagen og at pasienten kan ha god livskvalitet til tross for sykdomsutfordringer.

Med egne behov: Sykdommer som rammer den enkelte pa sa mange omrdder i livet vil ofte ogsa pavirke
familien og nzere relasjoner. Det er derfor viktig at tjenesteapparatet ser og ivaretar ektefelle/partner,
foreldre og barn i form av ngdvendig praktisk hjelp og avlastning. Barn av pasienter ma spesielt bli
ivaretatt. Det ma serges for at de far informasjon, tilrettelagt for alder og modenhet.

Helsedirektoratet har utgitt rundskriv «Barn som pargrende» (I1S-5/2010). Etter Helsepersonellovens

§ 10a skal helsepersonell bidra til & ivareta det behovet for informasjon og n@dvendig oppfelging som
mindredrige barn av pasient med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet eller alvorlig somatisk sykdom
eller skade kan ha som fglge av forelderens tilstand. Nar begrepet pargrende brukes om barn, ma det ikke
forstas slik at barnet skal ivareta foreldrenes behov.

Flere har erfaring med at pargrendegrupper er nyttig. Det a mgte andre med lignende erfaring som en selv
kan vaere til stor hjelp. Deltagelse i pargrendegruppe gir mulighet for a diskutere utfordringer og nyttige
erfaringer, og mange opplever det som spesielt nyttig a fa rad og tips fra «likemenn». Gruppene ber ledes
av helsepersonell, og pargrendes rolle bar lzftes som tema.

4.5 Brukerorganisasjoner
Det finnes brukerorganisasjoner for personer med CFS/ME:
e M.E. NettverketiNorge (MENiN)
http://menin.no/
e Norges ME-forening
http.//www.me-foreningen.no/

4.6 Saksbehandling

Kommunene har ansvaret for saksbehandling som munner ut i vedtak og tildeling av tjenester. Kommunen
har opplysningsplikt om tilbud og rettigheter, og skal sgrge for at alle far tilgang til tilpasset informasjon.
Kommunens tilbud, og pasientens rettigheter, er store felt a sette seg inni. Informasjonen ma utformes
og gis med utgangspunkt i pasientens behov og energikapasitet. God samhandling forutsetter stor grad av
fleksibilitet i samarbeidet mellom pasient/pargrende og saksbehandler for a sikre at pasienten far de
tjenester som er mest hensiktsmessige.

| spesialisthelsetjenesten har alle pasienter som henvises til et behandlingssted krav pa vurdering av sin
helsetilstand innen 30 virkedager etter henvisningen er mottatt. Vurderingen av henvisningen foretas ut
fra hvor alvorlig tilstanden er, hvilke muligheter som finnes for & forbedre den med helsehjelp, og en
vurdering av om kostnadene ved helsehjelpen stari forhold til nytten for pasienten. Vurderingen gir
pasienten enten rett til prioritert helsehjelp (rettighetspasient), helsehjelp eller avslag pa tilbud om
helsehjelp. Rettighetspasienter far en frist for ndr spesialisthelsetjenesten senest skal ha startet
helsehjelpen, enten i form av behandling eller i form av videre utredning. De som har krav pa helsehjelp,
men ikke er rettighetspasienter, far ikke en juridisk bindende frist for oppstart av behandling, men
informasjon nar en kan forvente at helsehjelpen blir gitt. Pasienter som har blitt vurdert og ikke anses som
rettighetspasient, kan be om en fornyet vurdering fra spesialisthelsetjenesten, med visse unntak. Hvis
spesialisthelsetjenesten ikke klarer a starte den planlagte utredningen/-behandlingen innen den fristen
rettighetspasienten har fatt, kan den kontakte HELFO-pasientformidling pa 815 33 533.
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4.7 Klagemulighet

Hvis pasienten, eller den som representerer pasienten, mener at den ikke har fatt oppfylt sine pasient-
rettigheter, har de rett til a klage til Fylkesmannen. Klagen sendes til den som har truffet avgjgrelsen
(for eksempel legen eller kommunen). Hvis avgjgrelsen blir opprettholdt, skal den som opprettholder
avgjerelsen sende klagen videre til Fylkesmannen. Klagen skal vaere skriftlig. Fristen for a klage er fire
uker fra pasienten fikk, eller burde ha fatt, tilstrekkelig kunnskap til a fremme en klage. Hvis instansen
pasienten klager til, ikke gir medhold, kan pasienten bringe klagen inn for et hgyere organ. Neermere
informasjon om dette skal fremkomme av svaret pa klagen.

Ombudet harioppgave a arbeide for d ivareta pasientens og brukerens behov, interesser og retts-
sikkerhet overfor helsetjenesten og sosialtjenesten, og for a bedre kvaliteten i tjenestene. Pasienter
som har hatt opplevelser i helse- og sosialtjenesten som de gnsker a ta opp, kan ta direkte kontakt
med Pasient- og brukerombudet i fylket der de bor. Ombudet kan gi rad, veiledning og informasjon om
rettigheter som pasient, bruker eller pargrende. Pasient- og brukerombudet kan ogsa bistd med d
formulere og videreformidle spgrsmal eller klage til rette instans. http://www.pasientombudet.no/
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5. FASTLEGENS ROLLE

Fastlegen vil ofte vaere den fgrste i helsetjenesten som mgter pasienter med symptomer
pa CSF/ME og deres pargrende. Det er en stor utfordring a sta overfor pasienter som
apenbart er syke, men hvor drsakene til symptomene og selve sykdommen ikke
ngdvendigvis er kjent. Fastlegen har hovedansvar for utredning av voksne, beskrevet

i kap. 2. Utredning av barn gjgres i samarbeid med spesialisthelsetjenesten. Fastlegen
har oppfalgingsansvar for hele pasientgruppen. Fastlegene ma ha kompetanse pa
CFS/ME for a sikre godt tilbud til pasienter og pararende. Nasjonal kompetansetjeneste
for CFS/ME pa OUS vil holde kurs for fastleger og veere tilgjengelige for kontakt og
radgivning ved behowv.

5.1 Fastlegens oppgaver

Det er viktig a sette av god tid til ferste konsultasjon enten den skjer pa kontoret eller hjemme hos
pasienten. Erfaringer fra praksisfeltet tyder pa at det er hensiktsmessig a sette av 12 time, gjerne med
innlagt pause, til dette. Det er viktig at fastlegen prioriterer hjemmebesgk til denne pasientgruppen bade i
forhold til utredning og oppfelging nar det er n@dvendig begrunnet i pasientens nedsatte funksjonsniva.
Hovedfokus er grundig sykehistorie og klinisk undersgkelse sett i relasjon til diagnostiske kriterier for a
vurdere CFS/ME-diagnosen hos pasienter med langvarig alvorlig utmattelse og aktuelle
tilleggssymptomer.

* Som for andre pasientgrupper ma det gjares en faglig forsvarlig og individualisert utredning av aktuelle
differensialdiagnoser, gjerne i samarbeid med spesialisthelsetjenesten, for a utelukke annen
underliggende patologi. Se kapittel 2 for utredning og diagnostisering.

e Spesialistiallmennmedisin kan stille diagnosen, det anbefales d kode CFS/ME som ICPC-2 A04, og
journalfgre hvilket kriteriesett som er brukt i utredningen.

e Engodbehandlingsallianse med pasient og pargrende er viktig og at disse tas med pa rad i forhold til
hva som er mulig og hensiktsmessig i forbindelse med utredning og behandling. Det & fa en diagnose
kan ofte oppleves som lettende for pasienten, som ofte har lange utredningslap bak seg. Diagnosen vil
ogsa kunne utlgse rettigheter for pasienten, jfr kapittel 3 om behandling og kapittel 4 om koordinator
og individuell plan. Avtal regelmessig kontakt for oppfelging, for eksempel 2-4 ganger pr ar, og vurder
fortlgpende underveis om det er relevant a ta i bruk individuell plan. Fastlegen kan ogsa bidra til at det
eventuelt blir utpekt en koordinator ved a ta kontakt med koordinerende enhet for habilitering og
rehabilitering i kommunen.

» Fastlegen er sentral for a sikre godt samarbeid med kommunens tjenesteapparat som for eksempel
bestillerkontor, hjemmesykepleie, hjemmehjelp, fysioterapi, ergoterapi og eventuelt psykolog, samt
evt sosialfaglig personell innen skole, utdanning og jobb. Se liste over faggrupper som kan vaere
aktuelle i kapittel 6.2.

e Pasienter med CFS/ME kan ogsa ha, og fa, andre sykdommer. Nye symptomer eller forverring av
eksisterende symptomer skal falges opp pa faglig forsvarlig mate, samtidig som det er viktig a sette
strek for utredning nar denne er sluttfert. Pasienten trenger ofte hjelp av fastlegen til 3 «sortere»
hvilke symptomer som tilhgrer CFS/ME-diagnosen, og hva som kan skyldes andre forhold.

* Nye sykmeldingsregler som ble innfarti 1. juli 2011 gir sykmelder et stgrre mulighetsrom enn tidligere
og dpner i sterre grad for en vektlegging av brukerens ressurser. Nye regler om Arbeidsavklarings -
penger erstatter tidligere rehabiliteringspenger, attferingspenger og tidsbegrenset ufarestgnad. For a
fylle dette vilkaret er det ngdvendig med en grundig og bred arbeidsevnevurdering i NAV ndr pasienten

44




5. FASTLEGENS ROLLE

eristand til det. Egenmelding, avventende sykmelding og gradert sykmelding er alternativer til

full sykemelding, og kan benyttes i en del tilfeller. | falge arbeidsmiljgloven har arbeidsgiver en
tilretteleggingsplikt for arbeidstaker «sa langt det er mulig». En god dialog mellom bruker, sykmelder
og arbeidsgiver er viktig for a sikre at bruker kan ha et godt tilpasset arbeidsbelastning i sykdoms -
perioden. Pasienter med CFS/ME fglges opp i trad med arbeidsmiljgloven og folketrygdloven som sikrer
tett oppfelging av sykemeldte. Sykemelder skal motta oppfalgingsplan fra arbeidsgiver, deltai
dialogmate, og vurdere gradert sykemelding.
http.//sykmelderveileder.helsedirektoratet.no/Sider/default.aspx

5.2 Utarbeidelse av erklzering til NAV

Krav til diagnostisk utredning og dokumentasjon

Fastlege som er spesialist i allmennmedisin kan stille diagnosen, styre utredning og utarbeide
dokumentasjon til NAV. Det vil som hovedregel vaere ngdvendig med vurdering hos en spesialist i tillegg,
der spesialitet er avhengig av sykdomsbildet til pasienten. Dersom kravet til vurdering hos annen
spesialist skal fravikes, ma dette begrunnes sarlig. Vurdering av spesialist i tillegg til fastlege, vil bidra
til a sikre diagnosen - som er en eksklusjonsdiagnose - gjiennom tverrfaglige overveielser. Fastlege som
ikke er spesialist i allmennmedisin, kan styre utredningen og utarbeide dokumentasjon til NAV pa
grunnlag av aktuelle epikriser og spesialistopplysninger.

NAVs krav til diagnostikk av sykdommen:
e Sykdomsbildet ma vaere typisk med ekstrem utmattelse

* Utredning ma utelukke annen sykdom som arsak til nedsatt funksjonsevne

For at personer med kronisk utmattelsessyndrom skal fylle de medisinske vilkdrene for rett
til ufaretrygd (mai 2015) ma fglgende krav vaere oppfylt hva gjelder sykdomstilstanden:

* Legeerklzering fra fastlege/spesialisti allmennmedisin og som hovedregel fra en annen relevant

spesialist i tillegg, med dokumentasjon av gjennomgatt medisinsk utredning og behandling
(eks. gradert trening, kognitiv terapi, mestringskurs).

* Grundig funksjonsvurdering og dokumentasjon pa at sykdommen har fart til en funksjonsnedsettelse

o Sykdommen skal vaere varig. Med varig menes ikke livsvarig men langvarig. Det retningsgivende
varighetskravet anslas til 7 ar eller mer regnet fra det tidspunktet ufgrheten oppsto. Samtidig vil
ikke varighetskravet vaere oppfylt dersom personen har vaert arbeidsufar i for eksempel 6 Gr men
antas @ komme tilbake i arbeid i Igpet av noen fa ar fra vedtakstidspunktet. Dette innebaerer at
dersom det antas at tilstanden vil endre seg vesentlig i Igpet av noen dr, antas varighetskravet
ikke G vaere oppfylt.

Det ma dokumenteres at funksjonsevnen er vesentlig nedsatt pd grunn av sykdomstilstanden og at
inntektsevnen/arbeidsevnen er nedsatt med minst 50 %. Sykdommen mad vaere hoveddrsak til
nedsettelsen av inntektsevnen. (Mai 2015)
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Pasienter med CFS/ME er en sammensatt gruppe, og det er store forskjeller i funksjons-
niva. Derfor er det nadvendig med individuelle lgsninger og tett samhandling mellom
tjenestenivaene.

Ansatte i helse- og omsorgstjenesten kan mate svaert syke personer og slitne familier. Noen fa

personer er s& darlig at de ma motta degnkontinuerlig pleie p& institusjon eller hjemme. A gi tjenester til
pasienter som ikke har en klar og entydig anerkjent arsak til sin sykdom, stiller store krav til faglig kvalitet,
profesjonalitet og utforming av tjenestetilbudet. Respekten for den enkeltes liv skal vaere i fokus, og
helsepersonells mgte med pasienter med CFS/ME ma preges av omsorg og respekt.

6.1 Tverrfagliginnsats

Samhandling og helhetlig tilneerming er nedvendig for a gi pasienter med CFS/ME optimal effekt av
tiltakene. Dette gjelder bade i primaerhelsetjenesten og i spesialisthelsetjenesten, og ikke minst i
samarbeidet mellom disse. Mange pasienter har behov for tjenester fra begge nivder i helsetjenesten.
| arbeidet med barn og unge med CFS/ME er et godt tverrfaglig samarbeid mellom skole og (skole-)
helsetjenesten av vesentlig betydning. Pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT) kan ogsa vaere aktuelt
ainvolvere for a fa et tilpasset undervisningsopplegqg. Ved langvarig skolefravaer uten klar arsak, har
skolen plikt til @ sende bekymringsmelding til barnevernet.

Hvilke tjenester det er behov for vil variere fra pasient til pasient og i lgpet av sykdomsforlgpet.
Faggrupper vil kunne ha noe ulike ansvarsomrader og dette bgr tydeliggjeres i samarbeidsmater
og/elleriindividuelle planer.

Utviklingsprosjekter - Pasientforlgp

Det er behov for gode modeller for helhetlige pasientforlgp. Dette betyr god samhandling mellom
tjenesteytere. Utfordringen er a finne gode lokale lgsninger, basert pa faglig forsvarlighet.
Brukermedvirkning er sentralt i denne typen utviklingsprosjekter.

Klinikk medisin og klinikk fysikalskmedisin og rehabilitering, Sykehuset i Vestfold HF leder
et prosjekt, finansiert av Helsedirektoratet, hvor malet er a etablere en helhetlig, forutsigbar og
kunnskapsbasert behandlingslinje for pasienter med CFS/ME. Behandlingslinjen skal gjelde fra det
oppstar mistanke om CFS/ME og gjennom kvalitetssikret diagnostikk og behandling til oppfalging

i hjem, skole og arbeid. Standard kriterier for utredning fer henvisning til spesialisthelsetjenesten
skal utarbeides og kurs for fastleger inngadr i prosjektet. Samarbeid med oppfglgende instanser

i kommuner og NAV er i startfase. Kompetanseheving er etterspurt og igangsatt. Dette eren
forutsetning for a fa til et godt samarbeid i det videre arbeidet.

Avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering, Rehabiliteringsklinikken, Helse Bergen HF
leder et prosjekt, finansiert av Helsedirektoratet, hvor hovedmalet er & utvikle en brukerorientert
samhandlingsmodell med skriftlige, forpliktende samarbeidsavtaler mellom spesialisthelsetjenesten,
primaerhelsetjenesten og NAV. Prosjektet er et samarbeid mellom Helse Bergen, Bemlo kommune,
NAV Bgmlo og brukere. Pasientgruppen inkluderer 24 pasienter som har fatt diagnosen fra
1999-2011, med ulikt symptomforlgp og ulik alvorlighetsgrad. Pasientenes fysiske, kognitive og
sosiale funksjon kartlegges med verktgy innenfor rammen av ICF (se punkt 3.6). Pa dette grunnlag
utarbeides et standardisert forlgp for den enkelte. Behovet for samarbeid og ansvarsfordeling
mellom primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten blir avklart gjennom en slik kartlegging.
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6.2 Faggrupper som kan innga i oppfelging av pasienter med CFS/ME

Under fglger en oversikt over faggrupper som kan vaere aktuelle bidragsytere i tverrfaglig arbeid med
pasienter med CFS/ME. Det kan ogsa vaere behov for andre spesialiteter, sa listen er ikke uttemmende.
Noen faggrupper er mer vanskelig tilgjengelige enkelte stederilandet enn andre. Oversikten gir noen
eksempler pa hvilke oppgaver hver enkelt faggruppe kan haiarbeidet. Noen av oppgavene overlapper
arbeidsoppgavene til andre samarbeidende faggrupper. Det er viktig a lage en strukturert plan og fglge
opp pasienten jevnlig.

Fastlege, spesialist i allmennmedisin: (Se ogsa kapittel 5 samt vedlegg 1-3). Har ansvar for utredningen
av voksne pasienter ved mistanke om CFS/ME, bade ved a undersgke pasienten selv, rekvirere prgver og
ved behov d henvise til relevante spesialister underveis i utredningen. Nar diagnosen er stilt, er fastlegen
den som fglger opp pasienten, bdde nar det gjelder barn og voksne. Dette er ogsa viktig i forbindelse med
sgknader om ytelser fra NAV eller ved behov om hjelp fra kommunale tjenester. Fastlegen kan ogsa hjelpe
pasienten med a finne ut om nye symptomer er en del av CFS/ME bildet, eller om de kan tyde pad en annen
sykdom. Ved behov ma fastlegen dra pa hjemmebesgk, blodprgver ma ogsa rekvireres selv om pasienten
ma ha konsultasjon i hjemmet. Fastlegen kjenner ofte pasientens familiesituasjon og kan girad bl.a. i
forhold til barn som pargrende, samt gi informasjon om individuell plan. Det er viktig med regelmessig
oppfaelging, hvor hyppig oppfalgingen skal vaere ma avhenge av klinikken, men ikke sjeldnere enn 2-4
ganger perar.

Fysioterapeut: Kan bidra til a finne rett balanse mellom aktivitet og hvile, noe som er et sentralt aspekt i
mestring av CFS/ME. Det vil si a ha aktivitet innenfor et niva der pasienten har det godt etterpa, eller
henter seginn etter maks ett dggn. Da kan progresjon i aktivitet komme naturlig innenfra - fra egne behov
- og bedring av tilstanden kan komme av seg selv. Det er viktig a forstd sammenheng mellom fysiske og
kognitive aktiviteter og konsekvenser disse har pa symptomer og pa sykdommen. De fleste pasienter med
CFS/ME taler ikke, eller reagerer med forverring, pa de vanlige behandlings- eller treningsformene hvis
disse ikke er spesielt og individuelt tilpasset og avpasset. Fysioterapeuter kan ogsa instruere pasienter i
avspenningsteknikker som kan brukes i mikropauser nar en aktivitet blir for belastende eller for d bedre
kvaliteten pa hvile og sgvn. Fysioterapeuten kan i tillegg bidra med orientering om gvelser for d bedre
balansen. Se ogsa www.cfstreningsbehandling.no

Ergoterapeut: Kan hjelpe pasientene til 3 oppna et mest mulig stabilt funksjonsniva ut fra egne
forutsetninger. Dette kan gi gkt mestring av daglige aktiviteter slik at hverdagen kan fungere bedre for
den enkelte. Ergoterapeut kartlegger daglige aktiviteter som er knyttet til hjem, arbeid, skole/utdanning,
fritid og hvile. Dette bidrar til en gkt bevisstgjering rundt degnrytme, aktuelt aktivitetsniva og energibruk.
Utifradette gir ergoterapeuter rad og veiledning i forhold til det & fa en mer optimal struktur pa dagnet,
ogiforhold til aktivitetsavpasning og energigkonomisering. Aktivitetsavpasning betyr at aktivitetsnivdet
ber avpasses opplevd mengde energi, det vil si at aktiviteter bar avsluttes nar pasienten begynner a bli
sliten og fer slitenheten gar over i utmattelse. Det fokuseres pa at bade fysisk, kognitiv/mental og sosial
aktivitet krever energi. Energi -gkonomisering betyr a utfare aktiviteter ved bruk av minst mulig energi.

I arbeid med barn og unge er det ofte aktuelt G ta utgangspunkt i skole og timeplan ndr man skal kartlegge
aktivitsnivdet og veilede barnet i G forsta prinsippet aktitetsavpasning. Dette vil ergoterapeuter ta tak i og

pd den mdten kunne veere et bindeledd til skolen. (Mai 2015) Ergoterapeuter kani tillegg anbefale, og sgke
om, tekniske hjelpemidler som kan gjegre deltakelse mindre energikrevende og fremmer deltakelse for den
enkelte. Hjelpemidler kan for mange bidra til 6 (Mai 2015) lette pleiesituasjonen. Malsetningen er
mestring av hverdagen gjennom a vaere sa aktiv som mulig samtidig som pasienten unngar forverring.

Klinisk ernaringsfysiolog: En del pasienter med CFS/ME rapporterer at de fgler seg bedre pa et kosthold
som gir lite svingninger i blodsukkeret. Mange opplever at noen matvarer er uheldige for dem a spise.
Klinisk ernaeringsfysiolog kan, sammen med pasienten, bidra for a skaffe oversikt over kostholdet og
symptombildet, og ut ifra disse opplysningene vurdere om en kostomlegging kan lette pa noen av
symptomene. De kan ogsa hjelpe pasienten med a finne et kosthold som inneholder de naeringsstoffene
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pasienten trenger nar viktige matvarer ma unngas pga matvareoverfglsomhet. De kan gi rad om eventuelle
kostendringer som pasienten opplever som gjennomfgrbare, og ogsa gi rad om tilrettelegging i forhold til
innkjgp og tilberedning av mat. Klinisk ernaringsfysiologer er i spesialisthelsetjenesten, men sjelden i
kommunene.

Sosionom: Sgrger for sosial kartlegging samt veiledning og informasjon om rettigheter som pasienten
kan ha nytte av. Det gjelder sa vel folketrygden som kommunale og statlige hjelpeordninger. Det kan gis
rad og praktisk hjelp med & overkomme barrierer i forhold til hjelpeapparatet, og hjelp til a fylle ut
sgknader. Giennom samtaler med pasient og pararende og kjennskap til hjelpeapparatet tas det sikte
pa a klargjgre om det finnes ressurser i pasientens narmiljg, familie eller nabolag eller gvrig nettverk,
som kan mobiliseres. Sosial kartlegging kan bidra til @ skaffe oversikt over hvordan sykdommen pavirker
hele familien, og bidra til at familien far den hjelp og avlastning som kan skaffes. Spesielt er det viktig
at sosionomen bidrar til dette hvis pasienten har barn.

Sosionomen kan bade gjennom individuelle samtaler og nettverksintervensjon bidra til at pasienten noe
lettere kan komme til 3 mestre og akseptere sin sykdom, og bli bevisst sine mater a takle sykdommen pa.
Dette kan ogsa andre faggrupper bidra til.

Psykolog: De fleste kroniske sykdommer ogsa CFS/ME, kan medfare at pasienter far psykiske reaksjoner
som felge av sykdommen eller andre ting som skjer i livet. Dette kan igjen ha betydning for og fa negativ
innvirkning pa hvordan man opplever, tenker og lever med sykdommen. Pasienter som har hatt dramatiske
sykdomsopplevelser vil kunne ha nytte av psykologisk bistand for a bearbeide slike erfaringer. Aktivitets-
avpasning og energigkonomisering handler i stor grad om a endre egne holdninger til aktivitet og hvile.
Psykologer kan bistd pasienter med dette og det finnes flere psykologiske tilnaerminger inkludert kognitiv
terapi, som er godt egnet til denne form for livsstilsendring. Mange psykologer kan ogsa bista i den jobben
som pasientene ma gjgre for d styrke positive aspekter og opprettholde god psykisk helse og livskvalitet.
Psykologer kan ogsa bidra i diagnostisering og annen utredning, samt eventuell henvisning videre til
annen psykologisk utredning eller behandling f eks nevropsykolog der det er ngdvendig, eller til tverr-
faglige rehabiliterings- og mestringstilbud. CFS/ME pasienter blir mange ganger henvist til psykologisk
utredning eller behandling ved distriktspsykiatriske senter som del av fastlegens CFS/ME utredning. | slike
tilfeller er det ikke bare snakk om a pavise, diagnostisere og sette diagnoser, men mer spesifikt er det
viktig at psykologen utreder hvorvidt f eks. depresjon, angst eller stress og traumer er en reaksjon pa, har
bidratt til, eller pa noen mate kan forklare, opprettholde eller forverre sykdom og symptomer. Dersom
CFS/ME pasienten viser seg ogsa d vaere deprimert eller ha andre psykiske tilstander har de krav pa og bar
tilbys adekvat psykologisk behandling for dette pa linje med andre pasienter.

Psykiatrisk sykepleier: Se ogsa innledningen i punkt ovenfor «psykolog». Psykiatrisk sykepleier kan nar
pasienten gnsker det tilby samtaler vedrgrende psykiske reaksjoner pa sykdommen, stress, uheldige
tanke- og handlingsmanstre samt bevisstgjgring av ressurser for god mestring.

Sykepleier: Sykdomsgraden vil vaere avgjerende for hvilke funksjonsnivder og hjelpebehov pasientene
har. Bl.a. vil de som er syke i slik grad at de trenger pleie kunne ha behov for hjelp fra hjemmesykepleien.
Sykepleier kan hjelpe til med bl.a. tilrettelegging, pleie, ernaering, forflytning, medisinadministrering,
blodprgvetaking og, ikke minst, observasjon. Sykepleier er viktig i samarbeidet med fastlegen (se ogsa
kapittel 5).

Vernepleier: CFS/ME syke har behov for tjenester over tid og gjerne med innhold med fokus pa sosiale
og miljgmessige forhold. En vernepleier er kvalifisert til & utfgre miljgarbeid, legemiddelhandtering,
habiliterings- og rehabiliteringsarbeid sammen med mennesker med fysiske, psykiske og/eller sosiale
funksjonsvansker som gnsker og har bruk for slike tjenester.

Andre aktuelle faggrupper: Det er erfaring med at idrettspedagoger, fritidsaktivitgrer/treningsveiledere
og DAT instrukter (dyreassistert terapeut) kan ha noe a tilby pasientgruppen.
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6.3 Spesialisthelsetjenestens rolle

Barn og unge hvor en mistenker CFS/ME bgr utredes av spesialist i barnemedisin, og det er spesialisten som
stiller diagnosen. Det anbefales at lokale barneavdelinger har kontakt med pasientene to til tre ganger i dret
for a falge opp nye eller eventuelt endrede symptomer, og for G forsikre seg om at pasienten har oppfalging
lokalt. (Mai 2015)

Nar det gjelder voksne, kan fastlegen, spesialist i allmennmedisin, vurdere at henvising til, og samarbeid
med, spesialisthelsetjenesten er viktig og ngdvendig i utredning av pasienter med mulig CFS/ME.
Spesialisthelsetjenesten kan bista med relevant og malrettet utelukkelsesdiagnostikk og/eller
bekreftelse av diagnosen CFS/ME. De kan ogsa bidra gjennom tverrfaglige funksjonsvurderinger og
etablering av realistiske rehabiliteringslgp for den enkelte pasient. Innenfor poliklinisk virksomhet og
ambulante team kan pasienten fa hjelp til aktivitetskartlegging og utprgving av rehabiliteringstiltak.
Spesialisthelsetjenesten skal ogsa bista med veiledning til kommunehelsetjenesten ved behov og
medvirke til oppbygging av kompetanse lokalt.

| 2012 ble det opprettet Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME ved Oslo universitetssykehus som
omfatter bade barn, unge og voksne. Tjenesten utgar fra ME/CFS-senteret som tar seg av pasienter
over 18 ar, og CFS/ME teamet ved Barneavdeling for nevrofag som har ansvaret for barn og unge.
Kompetansetjenesten baserer seg pa den samlede kompetansen, og drives etter kravene i forskrift
om godkjenning av sykehus, bruk av betegnelsen universitetssykehus og nasjonale tjenesteri
spesialisthelsetjenesten.

§ 4-6. Oppgaver for nasjonale kompetansetjenester

Nasjonale kompetansetjenester skal ivareta falgende oppgaver innenfor sitt ansvarsomrade:

* Bygge opp og formidle kompetanse.

* Overvake og formidle behandlingsresultater.

e Deltaiforskning og etablering av forskernettverk.

e Bidrairelevant undervisning.

e Sgrge for veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til helsetjenesten, andre
tjenesteytere og brukere.

» |verksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale kompetansetjenester.

e Bidratilimplementering av nasjonale retningslinjer og kunnskapsbasert praksis.

e Etablere faglige referansegrupper.

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

Det er utarbeidet en veileder til forskriften: Veileder til Forskrift nr 1706 av 17. desember 2010 om
godkjenning av sykehus, bruk av betegnelsen universitetssykehus og nasjonale tjenester i spesialist-
helsetjenesten. Den gir utfyllende kommentarer til kapittel 4 i forskriften. Med bakgrunn i dette er det
opprettet en referansegruppe hvor alle helseregioner er representert. | tillegg er to brukerorganisasjoner
representert, samt kommunehelsetjenesten. Referansegruppen skal sikre at den Nasjonale Kompetanse -
tjenesten er organisert og drevet i trad med kriteriene fastsatt i forskriften.

Kompetansetjenesten vil holde kurs for helsepersonell for a gke kunnskapen i forhold til denne sykdoms -
gruppen. Videre vil den etablere en nettside med oppdatert informasjon mht diagnostikk, behandling

og tilrettelegging. Nettsiden vil ogsa vaere oppdatert i forhold til hva som skjer innenfor forskning.
Kompetansetjenesten vil samarbeide med brukerorganisasjonene, og den vil vaere en hgringsinstans for
helsemyndighetene.
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6.5 Ambulant virksomhet og veiledning til kommunene

Helse- og omsorgsdepartementet har tydeliggjort at tjenestetilbudet til pasientgruppen skal prioriteres.
De regionale helseforetakene skal sikre adekvat tilbud om diagnostikk, behandling og rehabilitering,
herunder tilbud om laerings- og mestringskurs, til pasienter med CFS/ME. For informasjon om Laerings
og mestringssentrene, se sykehusenes egne hjemmesider. Tilbudet skal utvikles i samarbeid med
kommunene. Regionale helseforetak kan ta i bruk utrednings-deggntilbudet til de sykeste pasientene
med CFS/ME i Oslo Universitetssykehus HF.

Helsedirektoratet mener det ma vaere et mal at ambulante team opprettesi alle helseregioner, og flere
helseregioner har et slikt team. Ambulante team ber betjene barn, unge og voksne med vekt pa a nd de
aller sykeste. Pasienter med CFS/ME har behov for behandling og oppfelging der de bor, og kunnskaps-
overfaring fra spesialisthelsetjenesten til kommunehelsetjenesten vil gjennom ambulante team vaere et
viktig bidrag, jf. spesialisthelsetjenestelovens § 6-3 Veiledningsplikt overfor kommunehelsetjenesten.

Ved ME/CFS-senteret, OUS, er det et nasjonalt degnbasert tilbud (1 sengeplass) for voksne. Dette tilbudet
innebaerer et to-ukers opphold hvor pasientene far tverrfaglig utredning og radgivning. OUS har ogsa et
dggnbasert tilbud til barn/unge (en sengeplass) som er ment for tverrfaglig utredning og vurdering over
1-2 uker med sikte pa overfgring til lokalt hjelpeapparat.

6.6 Spesialisthelsetjenestens tilbud
Lokalsykehusene skal fra 2010 ha et poliklinisk tilbud for pasienter med CFS/ME.
Regionale tilbud:

Barn:

Helse Nord

Barneavdelingen ved barne- og ungdomsklinikken
Universitetssykehuset i Nord-Norge (UNN)

9038 Tromsg

Helse Midt har for tiden ikke noe regionalt tilbud

Helse Vest

Seksjon for barnenevrologi og habilitering
Barneklinikken, Haukeland universitetssykehus
5021 Bergen

Telefon 559752 00/559751 84

Helse Sgr-@st

CFS/ME teamet

Barneavdeling for nevrofag

Oslo universitetssykehus HF Rikshospitalet
Postboks 4950 Nydalen

0424 Oslo

Telefon 2307 26 99
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Voksne:

Helse Nord

Universitetssykehuset i Tromsg, Tverrfaglig CFS/ME-team

Telefon ekspedisjon (dagtid mandag til fredaqg) 776-69163 / 69984
www.unn.no/fysmedpol og www.helse-nord.no/rehabilitering

Helse midt

CFS/ME poliklinikk ved St. Olavs Hospital

Telefon ekspedisjon CFS/ME poliklinikk: 72 82 2547 / 72 82 24 91 kl.9-15.30
http://www.stolav.no/no/0Om-oss/Avdelinger/Smerte-o0g-sammensatte-symptomlidelser-
Smertesenteret/Enheterl/CFS-ME-poliklinikken/

Helse Vest

Avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering, AFMR, Helse Vest, Bergen
Telefon 5591 84 00
http://haukeland.no/omoss/avdelinger/fysmed/Sider/enhet.aspx

Helse Ser-@st

ME/CFS senteret (en regional utredningsplass dggnopphold, poliklinikk og ambulant team),
Oslo Universitetssykehus

Telefon helsepersonell; 230 33101

Pasienthenvendelser: 230 33105

Telefontid: alle dager mellom kl. 9 til 14
http://www.oslo-universitetssykehus.no/omoss/avdelinger/mecfs-senteret/Sider/enhet.aspx

Nasjonale utredningsplasser for barn og ungdom (under 18 ar)
CFS/ME teamet

Barneavdeling for nevrofag

Oslo universitetssykehus HF Rikshospitalet

Postboks 4950 Nydalen

0424 Oslo

Telefon 2307 26 99

Nasjonale utredningsplasser for voksne:

ME/CFS senteret, Oslo Universitetssykehus (1 sengeplass)

Telefon helsepersonell: 230 33101

Pasienthenvendelser: 230 33105

Telefontid: mandag, tirsdag, torsdag og fredag kl. 9 til 14
http://www.oslo-universitetssykehus.no/omoss/avdelinger/mecfs-senteret/Sider/enhet.aspx

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME

Telefonnummer til nasjonal kompetansetjeneste: 2307 27 90
http://www.oslo-universitetssykehus.no/kompetanseCFSME
E-post: kompetansecfsme@ous-hf.no
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6.7 Tilrettelegging ved deagnopphold
Det er en utfordring a tilrettelegge for de aller sykeste og gi dem et tilbud om diagnostisering, oppfelging
og mestring av sin sykdom.

Pasienter med CFS/ME mgter ekstra utfordringer ved a vaere innlagt i sykehus. Mange opplever d vaere
meget gmfintlig for sanseinntrykk og har behov for spesielt tilrettelagte rom med tanke pad lyd-og lys-
skjerming. Mange av de syke trenger at all hjelp og bistand blir utfert ut fra kjente rutiner pa ngyaktig
samme mdte hver gang, og uten at de selv, eller andre, ma rettlede i lgpet av rutinen (se boks 2).

Pasientene opplever det som en belastning 4 matte forholde seq til at det er mange ansatte i avdelingen.
Prgvetaking og undersgkelser de skal gjennom kan fare til forverring av symptomer. Ogsa pasienter som
ikke er i stadiet alvorlig/svaert alvorlig grad opplever risiko for forverring av et sykehusopphold. For de
alvorligst syke oppleves ikke innleggelse pa sykehus som et mulig alternativ uten fare for sterk forverring.

6.8 Oversikt over tilbud om rehabilitering

Bade spesialisthelsetjenesten og kommunene er pdlagt a ha en koordinerende enhet for habilitering

og rehabilitering, jf. § 6 0g § 11 i Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator.
Den koordinerende enheten skal ha generell oversikt over habiliterings- og rehabiliteringstilbudeneii
kommunen ogi helseregionen, og enheten skal vaere et kontaktpunkt for samarbeid. Koordinerende
enhet for habilitering og rehabilitering har det overordnede ansvaret for individuell plan, jf. § 18-2

i Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator.

Informasjonstelefonen for rehabilitering i spesialisthelsetjenesten - 800 300 61 - har helsefaglig
personell og nettsted med oversikt over tilgjengelige rehabiliteringstjenester i helseregionene med
avtaler om d gi tilbud til denne diagnosegruppen.

Koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i kommunen kan kontaktes for oversikt
om rehabiliteringstilbud.
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6.9 Private institusjoner med offentlig avtale

Mange private rehabiliteringsinstitusjoner har avtale med Regionale helseforetak om a gi tilbud til
pasienter med CFS/ME. Rehabiliteringstelefonen vil ha oppdatert oversikt over det gjeldende tilbudet,
pr. mai 2012 har fglgende institusjoner et tilbud:

Helse Sor @st

Barn/ungdom:
e (atosenteret

http://www.catosenteret.no/

Voksne:

* Skogli Helse- og rehabiliteringssenter AS
http://www.skogli.no/

e Sgrlandets rehabiliteringssenter Eiken
http://www.sorlandets-rehab.no/ee/

e Vikersund kurbad AS
http://www.vikersund-kurbad.no/

e Rehabiliteringssenteret AIR, Rauland
http://www.air.no/

e Friskvernklinikken, Asker
http://www.friskvern.no/

Helse Vest

* Rgde Kors Haugland Rehabiliteringssenter
http://www.rkhr.no/

e Frihamnsenteret (psykiatrisk spesialistpraksis)

Barn/ungdom:
¢ (atosenteret

http://www.catosenteret.no/

Helse Midt
* CoperioSenteret Rehabiliering
http://www.coperio.no/

Helse Nord

Barn/ungdom:
* Valnesfjord Helsesportsenter

http://www.vhss.no/?ac_id=1&ao_name=hjem
e (atosenteret
http://www.catosenteret.no/

Voksne:

* Rehabiliteringssenteret Nord-Norges kurbad
http://www.kurbadet.no/
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7.KVALITET, FAGLIG FORSVARLIGHET OG KUNNSKAPSBASERT PRAKSIS

7.1 Kvalitet

Sentralt i utviklingen av gode helse og omsorgstjenester star fokus pa god kvalitet. Kvalitetsarbeid i
helsetjenesten er lovpalagt, blant annet i helse- og omsorgstjenesteloven og spesialisthelsetjeneste-
loven. Helsedirektoratet har i samarbeid med fagmiljgene, utviklet en «Nasjonal strategi for
kvalitetsforbedring i sosial- og helsetjenesten ...0g bedre skal det blil (2005-2015)».

Tjenester av god kvalitet:

e ervirkningsfulle

e ertrygge ogsikre

e involverer brukerne og gir dem innflytelse
e ersamordnet og preget av kontinuitet

e utnytter ressursene pa en god mate

* ertilgjengelig og rettferdig fordelt

Tjenestene ma kontinuerlig utvikles og forbedres fordi:

e samfunn, kunnskap, kompetanse og teknologi er i stadig endring og utvikling
* brukernes forventninger og krav til medvirkning endrer seg

* tjenestene ikke alltid virker etter hensikten

* tjenestene ikke er sa trygge og sikre som de bar og kan vaere

* tjenester kan vaere darlig samordnet

e deterrom for forbedring nar det gjelder ressursutnyttelse og fordeling

Kvalitetsstrategien peker pa god ledelse som en forutsetning for a oppna kvalitet i tjenestetilbudet. Det
understrekes at arbeid med kvalitet ikke skal komme i tillegqg til de daglige oppgavene, men bar vaere en
integrert del av daglig drift. Utvikling og forbedring av kvalitet forutsetter derfor tydelige fgringer,
avklarte roller og god ledelse. Man ma hele tiden forsgke a utnytte den beste tilgjengelige kunnskapen,
undersgke om det som gjgres faktisk bidrar til a na mal, og vaere forberedt pa a endre kurs hvis malene ikke
ndes. Hensynet til pasientenes behov og gnsker understrekes nar tjenesten skal evalueres og forbedres.

Nasjonalt kunnskapssenteret for helsetjenesten beskriver modeller og metoder for systematisk
forbedringsarbeid pa sine nettsider (www.kunnskapssenteret.no). Forbedringsarbeid stiller krav til den
kulturen som eksisterer pa arbeidsplassen, det ma vaere vilje og rom til kritisk refleksjon rundt egen og
andres praksis. Videre er det helt ngdvendig at det settes av tid og ressurser til arbeidet.

7.2 Faglig forsvarlighet

Bestemmelsen om at helsetjenesten skal vaere forsvarlig, er en rettslig standard som beskriver hvilke
krav tjenesten ma oppfylle ut fra de gitte forutsetninger og hva som kan anses a vaere gjeldende god
praksis. Dette innebaerer at standarden kan variere over tid, ved at det tilkkommer ny kunnskap, ny
teknologi eller endrede forutsetninger. Kravet om forsvarlighet innebzerer ogsa forsvarlig organisering
av virksomheten.

Ledelsen har ansvaret for at driften er organisert pa en mate som gjer det mulig for helsepersonellet
a oppfylle plikten til forsvarlig yrkesutgvelse. Personalet ma ha riktig kompetanse, ansvarsforhold ma
vaere avklart og forstatt, og forsvarlige vaktordninger ma vaere etablert.

Forsvarlighetskravet innenfor helse- og omsorgstjenesten i kommunen finnes i helse- og omsorgs -

tjenesteloven:
§ 4-1 Helse- og omsorgstjenester som tilbys eller ytes etter loven skal vaere forsvarlige.
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Kommunen skal tilrettelegge tjenestene slik at:

e den enkelte pasient eller bruker gis et helhetlig og koordinert helse- og omsorgstjenestetilbud

e den enkelte pasient eller bruker gis et verdig tjenestetilbud

* helse- og omsorgstjenesten og personell som utfgrer tjenestene blir i stand til a overholde sine
lovpalagte plikter

 tilstrekkelig fagkompetanse sikres i tjenestene

Forsvarlighetskravet for spesialisthelsetjenesten er presisert i Spesialisthelsetjenesteloven.
§ 2-2: Helsetjenester som tilbys eller ytes i henhold til denne loven, skal vaere forsvarlige

Det vises ogsa til Helsepersonelloven
§ 16: Virksomhet som yter helsehjelp, skal organiseres slik at helsepersonellet blir i stand til 3 overholde
sine lovpalagte plikter.

7.3 Internkontroll

Enhver som yter helsetjenester skal ha internkontroll (system), uansett om virksomheten er drevet av
kommune, fylkeskommune, stat, private eller andre. Hiemmelen om internkontroll i helsetjenesten
finnes i Lov om statlig tilsyn med helsetjenesten § 3 fgrste ledd der det heter:

«Enhver som yter helsetjeneste skal etablere et internkontrollsystem for virksomheten og sarge for
at virksomhet og tjenester planlegges, utfares og vedlikeholdes i samsvar med krav fastsattieller
imedhold av lover og forskrifter»

Internkontroll handler om virksomhetens interne styring og egen kontroll. Hensikten med internkontroll
er a oppna kvalitetsforbedring som sikrer at virksomhetens oppgaver planlegges, organiseres, utfares
og vedlikeholdes i samsvar med kravene i lovgivningen.

Helselovgivningen for gvrig inneholder bestemmelser som regulerer innhold i tjenesten og krav til styring
og ledelse. Disse kravene ma ses i sammenheng med kravene til internkontroll.

Ledelsen er faglig ansvarlig for alle sider ved virksomheten. | dette inngar ansvaret for a sikre at det blir
utarbeidet og iverksatt ngdvendige prosedyrer og pase at disse er kjent og fulgt, at ngdvendig utstyr er
tilgjengelig og at ansatte far nedvendig opplaering, faglig oppdatering og etter- og videreutdanning.

Helsedirektoratet har utgitt en veileder om internkontroll i sosial- og helsetjenesten: Hvordan holde
ordenieget hus (IS-1183).

7.4 Kvalitetsutvikling

Internkontrollsystemet og kvalitetsforbedringen bar vaere sammenhengende. Kvalitetsutvikling i
helse- og omsorgstjenestene er requlert av helse- og omsorgstjenestelovens § 4-2 «Enhver som yter
helse- og omsorgstjeneste etter loven her skal sgrge for at virksomheten arbeider systematisk for
kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet» og i spesialisthelsetjenestelovens § 3-4 «Enhver
som yter helsetjenester etter denne lov, skal sgrge for at virksomheten arbeider systematisk for
kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet.»

En av de mest kjente modellene for kvalitetsforbedring er utviklet av William Edward Deming. Modellen

kalles bade Demings sirkel, PDSA-sirkelen (Plan, Do, Study, Act) og PUKK - sirkelen (Planlegge, Utfare,
Kontrollere, Korrigere/standardisere).
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Langley et al. kombinerer Demings sirkel med tre grunnleggende spgrsmal som man bgr stille seg far en
gar i gang med forbedringstiltak. Modellen og de tre spgrsmalene anbefales som verktay i Nasjonal
strateqi for kvalitetsforbedring for sosial- og helsetjenesten (2005-2015).

Nar et forbedringsomrade er identifisert, gir metoden mulighet til rask utpreving av endringer i liten skala.
Effekten av disse endringene evalueres fgr ytterligere endringer gjennomfares.

Erfaring fra praktisk bruk av Demings sirkel i systematisk forbedringsarbeid har vist et behov for a utdype
og presisere trinnene i modellen ytterligere. Szerlig gjelder dette forberedelsesfasen og betydningen av
a falge opp, viderefare og spre forbedringene.

Dette har fart til at Modell for kvalitetsforbedring ble utviklet av Kunnskapssentereti 2007, og videre-
utvikleti 2011 (figur 3).

Figur 3: Kunnskapssenterets modell for kvalitetsforbedring.

Standardisere ;

Forberede

og falge opp

Tilstrekkelig
forbedring? o

Planlegge

Det er vist at for a lykkes med forbedringsarbeid er det avgjerende a ha et system som:
e involverer pasienten og familien

e erforankret hos ledelsen og fagmiljget

e skaper og bruker personlig engasjement hos de involverte

e utvikler en forbedringskultur hvor alle har to jobber; gjgre jobben og forbedre den

e utvikler eninfrastruktur som fremmer forbedringsarbeidet

7.5 Kunnskapsbasert praksis

Det finnes flere definisjoner av kunnskapsbasert praksis og nye formuleringer har kommet til etter hvert
som konseptet har utviklet seq. Begrepet «kunnskapsbasert» brukes ikke bare i klinisk praksis, men ogsa
om politikkutforming og innen andre samfunnsomrdder enn helse. Essensen i de ulike definisjonene er
likevel den samme, nemlig integrering av ulike kunnskapskilder og kontekst i mgte med pasienter elleri
formulering av kunnskapsbaserte anbefalinger.
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Kunnskapsbasert praksis kan defineres slik:

A uteve kunnskapsbasert praksis er @ ta faglige avgjerelser basert pd systematisk innhentet
forskningsbasert kunnskap, erfaringsbasert kunnskap og pasientens gnsker og behov i den gitte
situasjonen.

Kunnskapsgrunnlaget for faglige anbefalinger i dette rundskrivet er basert pa forskningsbasert kunn-
skap, pasient/brukerkunnskap og erfaringsbasert kunnskap. Forskningsbasert kunnskap er hentet fra
systematisk oversikter, brukerkunnskap er innhentet ved at pasienter har bidratt med sine erfaringer
og synspunkt og erfaringsbasert kunnskap har kommet fra erfarne klinikere og fageksperter. Som vist
i figuren under bidrar alle kildene til kunnskapsbasert praksis. | mgte med den enkelte pasient er det
sentralt at man kan vise til den beste tilgjengelig forskningsbaserte kunnskap og at denne brukes som
stgtte slik at pasienten kan gjgre et velinformert valg om behandling dersom det er hensiktsmessig og
mulig.

KONTEKST

forskningsbasert erfaringsbasert
kunnskap kunnskap

KUNNSKAPSBASERT

PRAKSIS

brukerkunnskap og
brukermedvirkning

Forskningsbasert kunnskap bar vaere innsamlet, og vurdert pd en eksplisitt og systematisk mate. For
sparsmal om effekt av tiltak/behandling bar man farst og fremst basere seg pa systematiske oversikter.
En systematisk oversikt er en oversiktsartikkel der forfatterne har brukt en systematisk og apen
framgangsmate for a finne, vurdere og oppsummere flere enkeltstudier om samme emne. En god
systematisk oversikt gir leseren oversikt over hva som finnes av forskning om et bestemt emne, og
informasjon om kvaliteten pa denne forskningen. Systematiske oversikter skal vise hele bildet og gjer
den beste tilgjengelige forskningsbaserte kunnskapen lettere tilgjengelig.

Pasient-/brukerkunnskap og medvirkning Brukerne sgrger for at deres perspektiv vurderes og synlig -
gjeres. De bidrar i vurderingene om tiltak/behandling medfarer nytte, ulempe eller en ekstra byrde.
Individperspektivet kan ivaretas ved @ dokumentere fordeler og ulemper knyttet til ulike tilbud.

Erfaringsbasert kunnskap omfatter den fag- og sakkunnskap fagpersoner opparbeider seg gjennom
klinisk praksis og skjgnn. Erfaringen er individuell og fagpersoner kan utgve praksis forskjellig.
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For noen omrader i dette rundskrivet har vi god forskningsbasert kunnskap og anbefalingene er basert
pad at disse tiltakene er dokumentert trygge og effektive.

For noen omrader mangler det robust forskningsbasert kunnskap. Siden kunnskapsgrunnlaget er
varierende har vi valgt a gi flere eksempler fra praksis med gnske om at det kan gi inspirasjon til praksis-
feltet for @ finne gode lgsninger.
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VEDLEGG

Vedlegg 1

Utredningsskjema etter Canada-kriteriene 2003
Kriteriene 1), 2), 3), 4) og 7) ma vaere tilstede; i tillegg to eller flere symptomer fra 5) og ett eller
flere symptomer fra 6)

1. Utmattelse (fysisk og psykisk) som reduserer aktivitetsnivaet med 50 % eller mer

2. Anstrengelsesutlgst sykdomsfalelse og/eller utmattelse.
a. Unaturlig tap av fysisk eller psykisk utholdenhet. Rask muskulaer og mental/kognitiv trettbarhet.
b. Sykdomsfglelse og/eller utmattelse etter anstrengelse
c. Forverring av andre assosierte symptomer etter anstrengelse
d. Forlengetrestitusjonstid, ofte 24 timer eller mer

3. Sevnforstyrrelser som forstyrret degnrytme, innsovningsvansker, ikke uthvilt etter savn, endret
sgvnmgnster

4. Smerter (eller ubehag) som ofte er utbredte og vandrende av natur. Muskelsmerter, leddsmerter og
hodesmerter av ny type, manster eller intensitet

5. Minst to nevrologiske/kognitive symptomer

Svekket konsentrasjon og hukommelse

Forvirret

Desorientert

Vansker med a bearbeide informasjon

Problemer med a kategorisere informasjon og finne ord
Sanseforstyrrelser, vanskelig a fokusere synet, nummenhet/kuldefglelse

P o0 oo

6. Minst ett symptom fra to av de fglgende tre kategorier

a. Autonome utfall
i.  Blodtrykksfall ved overgang fra liggende til staende stilling
ii. Drastisk gkt hjertefrekvens ved overgang fra liggende til stdende stilling
iii. Blodtrykksfall etter a ha statt oppreist en stund
iv. @rhet
v. Ekstrem blekhet, kvalme ogirritabel tarm
vi. Skjelvinger med eller uten hjertebankfglelse
vii. Kortpustethet
viii. Blaereforstyrrelser

b. Nevroendokrine utfall
i. Forstyrret termostabilitet: unormal kroppstemperatur og tydelige dggnvariasjoner,
svettetokter, feberfalelse og kalde esktremiteter
ii. Intoleranse for ekstrem hete og kulde
iii. Markert vektendring - anoreksi eller unormal appetitt
iv. Tapavadaptasjonsevne
v. Forverring av symptomer ved stress/belastninger
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¢. Immunologiske utfall
i. @mme lymfeknuter
ii. Gjentakende sar hals
iii. Gjentakende influensafalelse
iv. Generell sykdomsfalelse
v. Overfglsomhet for mat, medisiner og/eller kjemikalier

7. Sykdommen vedvarer i minst seks maneder. Den har vanligvis en klar identifiserbar begynnelse selv
om den kan vaere gradvis. Tre maneders varighet er tilstrekkelig for barn.

Eksklusjonstilstander

Pagdende sykdomsprosesser, inkludert primaere psykiatriske lidelser og rusmisbruk, som kan forklare
de fleste symptomene pa utmattelse, sgvnforstyrrelser, smerte og kognitive forstyrrelser utelukker
diagnosen kronisk utmattelsessyndrom.

Eksempler pa slike sykdommer er: Addisons sykdom, Cushings sykdom, hypo- eller hyperthyreose,
jernmangel, hemochromatose, diabetes mellitus, kreft, sgvnforstyrrelsessykdommer, revmatiske lidelser,
immunsykdommer, nevrologiske sykdommer som multippel sclerose, enkelte infeksjonssykdommer,
primaere psykiatriske lidelser og rusmisbruk.
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Vedlegg 2

Utredningsskjema etter CDC1994 Fukudakriteriene
Hovedkriterier (alle skal vaere oppfylt)
a) Harenvarighet pa minst 6 maneder
b) Ervedvarende eller tilbakevendene
c) Ernyoppstatt eller har en klar begynnelse
d) Resultererien vesentligreduksjoniarbeids, utdannings, samt sosiale og personlige aktiviteter
e) Bedres ikke av hvile
f) lkke er et resultat av pagdende anstrengelse

Tilleggskriterier (minst 4 av 8 ma vaere oppfylt)
e Selvrapportert svekkelse i korttidshukommelsen eller konsentrasjonen alvorlig nok til a
forarsake vesentlig reduksjoni arbeids-, samt sosiale og personlige aktiviteter
e Hyppig og tilbakevendende sar hals
e @mme lymfeknuter
e Muskelsmerter
e Migrerende leddsmerter uten hevelse eller radme
e Hodepine (ny type, nytt mgnster og intensitet)
e Manglende falelse av a vaere uthvilt etter savn
e Forverret sykdomsfglelse i minst 24 timer etter anstrengelse

Eksklusjonskriterier iflg CDC1994 kriterier

1) Medisinske tilstander som fgrer til kronisk tretthet som f.eks:
a) Ubehandlet/underbehandlet avt stoffskifte
b) Sevnforstyrrelser
c) Medikamentbivirkninger

2) Tidligere diagnostiserte medisinske tilstander uten medisinsk forsvarlig dokumentert opphar
og hvor tilstedevaerelsen av tilstanden kan forklare den kroniske utmattelsen. Slike tilstander
inkluderer:

a) Nylig behandlet kreft
b) Kroniske tilfeller av hepatitt B eller C
c) HIV

3) Tidligere eller ndvaerende diagnose av
a) Alvorlig depressiv lidelse
b) Bipolarlidelse
c) Schizophreni
d) Ulike vrangforestillinger (paranoia)
e) Demens
f) Anoreksia nervosa
g) Bulimianervosa

4) Alkohol eller stoffmisbruk fra og med de to siste ar far den kronisk utmattelsen

5) Sykelig overvekt
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Vedlegg 3

Utredningsskjema i henhold til Pediatrisk kriterier (Jason, 2006)

1. Klinisk vurdert, uforklarlig, vedvarende eller tilbakevendende (residiverende) kronisk utmattelsei
lgpet av de siste tre manedene som ikke skyldes pagdende anstrengelse, ikke lindres av hvile og som
medfarer en betydelig reduksjon i aktivitetsnivaet

2. Anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse og/eller utmattelse. Ved hvilken som helst type aktivitet ma det
oppsta et tap av fysisk eller psykisk utholdenhet, rask/plutselig muskulzer eller kognitiv utmattelse og
en tendens til forverring av andre assosierte symptomer hos pasienten. Restitusjonen er vanligvis
langsom, oqg tar ofte 24 timer eller mer

3. Sevn. Ikke-uthvilende sgvn eller forstyrrelser i sgvnkvalitet eller rytme. Kan inkludere gkt sgvnbehov,
forstyrret sgvn og/eller forandret dggnrytme

4. Smerte. Minst ett symptom fra falgende:
a) Muskel- ogleddsmerter
b) Magesmerter og/eller hoderelaterte smerter

5. To eller flere nevrokognitive utfall
a) Svekket hukommelse
b) Problemer med a holde fokus
c) Vansker med a finne riktige ord
d) Glemmer ofte hva man gnsket a si
e) Andsfravaerende
f) Langsom tankegang
g) Problemer med a gjengi/huske informasjon
h) Kan bare fokusere pa en ting om gangen
i) Problemer med & uttrykke tanker
i) Problemer med & forsta informasjon
k) Mister ofte traden i en tankerekke
l) Nyoppstatte vansker med matematikk eller andre skolefag

6. Minst ett symptom fra to av de fglgende tre kategorier

a) Autonome manifestasjoner (blodtrykksfall, gkt hjertefrekvens, svimmelhet, forstyrret balanse,
kortpustethet)

b) Nevroendokrine utfall (feberfglelse og kalde ekstremiteter, unormal kroppstemperatur og tydelige
deggnvariasjoner, svettetokter, intoleranse for hete og kulde, markert vektendring, forverring av
symptomer ved stress/overbelastning)

c) Immunologiske manifestasjoner (hyppig influensafalelse, sar eller irritert hals, stadige perioder
med feber og hetetokter, gmme, men ikke spesielt hovne lymfeknuter, ny overfglsomhet for mat,
lukt eller kjemikalier)

Eksklusjonskriterier
1) Enhver pagdaende medisinsk tilstand som kan forklare tilstedevarelsen av kronisk utmattelse

2) Noen pagdende psykiatriske tilstander som kan forklare tilstedevarelsen av kronisk utmattelse
a) Barneschizophreni
b) bipolarlidelse
c) pagaende alkohol- eller stoffmisbruk,
d) Anorexia nervosa eller bulimia nervosa
e) Alvorlige depressive lidelser
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Ikke-ekskluderende tilstander
Barn kan ha tilstedevaerelse av medvirkende tilstander som ikke godt nok forklarer utmattelsen, og som
derfor ikke ngdvendigvis er eksklusjonsgrunner:

1) Psykiske lidelser som angst, somatoforme lidelser og depressive lidelser

2) Andre tilstander som primaert er karakterisert ved symptomer som ikke kan bekreftes av diagnostiske
laboratorietester

3) En hvilken som helst tilstand/lidelse hvor spesifikk behandling tilstrekkelig lindrer alle de tilhgrende
symptomene og hvor behandlingen er tilfredsstillende dokumentert

4) En hvilken som helst tilstand/lidelse som er blitt behandlet med spesifikk terapi far utviklingen av
kronisk symptomatisk fglgetilstand

5) Enhvilken som helst isolert og uforklart klinisk undersgkelse, samt laboratorietest eller

billeddiagnostiske tester som er utilstrekkelig til a kunne indikere eller bekrefte tilstedevarelsen
av en eksklusjonstilstand
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Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME

Oslo universitetssykehus, Kvinne og barneklinikken

Leder; overlege dr. med. Ingrid B. Helland

Barneavdelingen for nevrofag

Telefonnummer til nasjonal kompetansetjeneste: 23 0727 90

http://www.oslo-universitetssykehus.no/kompetanseCFSME
E-post: kompetansecfsme@ous-hf.no

Oppgaver for nasjonale kompetansetjenester

Nasjonale kompetansetjenester skal ivareta fglgende oppgaver

innenfor sitt ansvarsomrade:

* Bygge opp og formidle kompetanse.

e QOvervake og formidle behandlingsresultater.

e Deltaiforskning og etablering av forskernettverk.

e Bidrairelevant undervisning.

e Sgrge for veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til
helsetjenesten,

andre tjenesteytere og brukere.

 |verksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale
kompetansetjenester.

e Bidratilimplementering av nasjonale retningslinjer og
kunnskapsbasert praksis.

e Etablere faglige referansegrupper.

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




Helsedirektoratet
Pb. 7000 St Olavs plass, 0130 Oslo
TIf.: 81020 050
Faks: 24 16 30 01
www.helsedirektoratet.no

Oslo, februar 2014
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