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Forord 1

Norges ME-forening sentralt har gjennom en arrekke produsert en rekke rapporter om ME-
pasienters mgte med helsevesenet og satt sgkelys pa en del temaer som f.eks PEM. Var egen
rapport viser at de helseaktgrer som opplyser om og fokuserer pa PEM, har stgrre score hos
ME-pasienter enn dem som ikke fokuserer pa det.

Rapporten til Vestfold regionlag bekrefter da mye av det som er kommet frem tidligere, bl.a
det om PEM og vi haper na at de forskjellige helseaktgrene i Vestfold og Telemark tar vel imot
denne rapporten og setter seg grundig inn i hva den den papeker.

Pasienterfaringer er viktig a ta hensyn til og vi oppfordrer alle som kan ha interesse av
rapporten lese den. Vestfold regionlag har her gjort et grundig arbeid og vi gratulerer dem
med arbeidet gjennomfgrt.

Oslo, januar 2023
Olav Osland
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Norges ME-forening NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING

Forord 2

ME er et utfordrende felt. Det mangler enighet om diagnostiske kriterier og betydningen av
sentrale symptomer, om hva som er egnede behandlingstilneerminger og tilsynelatende ogsa
om grad av selv-innsikt pasientene har. Dette kan fgre til at relasjonen mellom helse-
tjenestene og pasientene kan veere problematisk, pasientene fgler seg misforstatt eller
mistrodd og forventningene om a mgte tilnaerminger og tiloud som er passende og effektivt
innfris ikke.

Etter henvendelsene som ME-foreningen har mottatt fra ME-syke og pargrende til ME-syke
barn, fra Vestfold og Telemark over flere ar, har ME-foreningen fatt inntrykk av at
helsetjenester i Vestfold og Telemark har veert av varierende kvalitet. Tilbakemeldinger om
noen avdelinger har veert overveiende sveaert positive, og om noen andre svaert negative.

En god helse- og omsorgstjeneste er avhengig av at tjenesten utnytter tilgjengelig kunnskap
og erfaring, at de tar i bruk ny kunnskap samtidig som utdatert praksis opphgrer, og at
pasientene selv far vaere aktive deltakere i den helsetjenesten de mottar. For a fa fram
brukerkompetansen har ME-foreningen ved Vestfold regionlag gjennomfgrt en kartlegging i
brukerfaringer med praksis ved de nevnte sykehusene i de siste fem ar.

Denne foreliggende rapporten gnsker & dokumentere pasienterfaringene angdende
opplevelse av handtering av sykdommen og opplevd nytte av mottatte helsetjenester ved
aktuelle avdelingene ved sykehusene. | tillegg til presentasjon av funnene drgftes disse
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pasienterfaringene og ME-sykdommen i forhold til relevant aktuell forskningsbasert og klinisk-
erfaringsbasert kunnskap.

Sykehusene yter spesialisthelsetjenester og skal diagnostisere, behandle og fglge opp
pasienter med akutte, alvorlige og kroniske sykdommer og helseplager. Det skilles i denne
rapporten mellom ‘utredning’ og ‘behandling’. Under ‘utredning’ forstas de kliniske under-
spkelsene og samtalene som gjgres for a diagnostisere, kartlegge og fglge opp symptomer og
funksjon. ‘Behandling” omfatter tiltak som tilbys av spesialisthelsetjenester med mal & kurere,
lindre symptomer, redusere risiko pa forverring, gke eller opprettholde funksjon og
livskvalitet, eller laering- og mestring av sykdommen.

Flertallet av personer med ME har blitt syke etter en gjennomgatt virusinfeksjon. Ikke
uforventet synes det at dette ogsa kan gjelder COVID-19 smitte. Oppfglgingsstudier og
brukerundersgkelser har dokumentert at en betydelig andel av pasienter som har gjennom-
gatt COVID-smitte, har fatt etterfglgende senvirkninger. Noen av disse er sveert lik
symptomene som ME-syke opplever med blant annet en markant forverring av symptomene
etter relativt beskjeden anstrengelse. Forventningen er at disse pasientene kan mgte pa
samme utfordringer som ME-syke gj@r, og dermed ble denne gruppen invitert til 8 delta i
denne pasientundersgkelsen. Vi lyktes imidlertid ikke & na denne gruppen og det har ikke
kommet tilbakemelding i et tilfredsstillende omfang, sa deres erfaringer diskuteres ikke
spesifikt. Det forventes imidlertid at pasienterfaringene angdende noen av helsetjenestenes
tilneerming ogsa kan gjelde long-COVID gruppen.

Til tross for at ME-foreningen har fatt en god del tilbakemeldinger om bekymringsverdige
erfaringer ved barne- og ungdomsavdelingene for bade somatisk og psykiske helsetjenester,
har dessverre kun fa brukere og pargrende ved disse avdelingene svart pa spgrreunder-
spkelsen.

Vi gnsker fgrst og fremst a takke de ME-syke og pargrende som har bidratt med denne
pasientundersgkelsen, og forstar at dette for noen kan ha hatt inngripende fglger bade fysisk
og psykisk. Det siste betyr ogsa at tilbakemeldinger fra de sykeste pasientene sannsynligvis er
darlig representert i denne rapporten.

Vi er takknemlig for at hovedforeningen og regionlaget i Telemark bidro med a spre invitasjon
til ME-syke i vart fylke. Trude Schei og Arild Odd fortjener ogsa en stor takk for deres
korrekturlesing og sprakvask av rapporten.

Norges ME-forening haper at helsetjenesten generelt, og SiV og STHF spesielt, kan se nytte av
denne pasientundersgkelsen, tar dette pa alvor og tar det med i virksomhetens forbedrings-
arbeidet for ME- og long-COVID pasienter, bade for voksne og barn, samt bade i somatikken
og psykiatrien.

Vestfold, januar 2023
For Norges ME-Forening, Vestfold Regionlag,

Victoria Augustine Trulsen, Styreleder
o080 0000 [ N N ]

Jesper Madsen, Nestleder/kasserer ﬁ"""":ﬂ
Elin Finsrud, Styremedlem NORGES ME-FORENING
Marjon E.A. Wormgoor, Styremedlem VESTFOLD REGIONLAG
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Sammendrag

Bakgrunn

| denne rapporten presenteres erfaringene fra personer med myalgisk encefalomyelitt (ME)
som har mottatt helsetjenester ved et av de to omradesykehusene i Vestfold og Telemark
fylke. Malet med kartleggingen var a fa mer innsikt i hva slags tiloud ME-syke har fatt, i hvilken
grad det var fokus pa ME-spesifikke symptomer og -utfordringer, samt tilfredshet med
utredningen og utbytte av behandlings- og kurstiloudet. Resultatene presenteres og
diskuteres i lys av oppdatert forskning og innsikt om ME-sykdommen.

ME er en ervervet langvarig, alvorlig multisystemisk sykdom med et stort symptomtrykk og
store konsekvenser for funksjon og livskvalitet. Den er ofte virus-initiert, men sykdoms-
mekanismen er fremdeles utilstrekkelig forstatt. | noen kliniske miljger oppfattes ME som en
utmattelsessykdom, forklart med en psykosomatisk forstaelse, hvor psykososiale faktorer
predisponerer og opprettholder symptomene. | nyere diagnosekriterier, forskning og kliniske
retningslinjer betraktes ME som en biomedisinsk sykdom, med anstrengelsesutlgst symptom-
forverring (PEM) som et kjernesymptom.

Det finnes i dag ingen dokumentert standardbehandling som kan kurere ME, men det finnes
behandlinger og strategier som kan lindre ubehagelige symptomer, forhindre eller redusere
PEM, bidra til konstruktiv mestring og bedre pasientenes funksjon og livskvalitet.

Metode

Denne pasientundersgkelsen omhandler perioden 2017 til mars 2022, og ble gjennomfgrt ved
en anonym, nettbasert, spgrreundersgkelse i mars 2022. Tretten barn/ungdom fra 10-19 ar
og 122 voksne ble inkludert i analysene. Flertallet av de bade unge og voksne respondentene
var kvinner. En stor andel hadde hatt ME i mange ar, og en betydelig andel har en alvorlig
sykdomsgrad. Kun et fatall var noe yrkesaktiv og/eller fulgte undervisning.

Resultater

Av de 135 som ble inkludert i analysene var det 79 respondenter som hadde blitt henvist til
utredning, kontroll og/eller undersgkelse, de fleste til Medisinsk avd. i Notodden (STHF),
Kysthospitalet i Stavern eller Nevrologi-avdeling (SiV). 86 ME-syke hadde blitt henvist til et
behandlings-, kurs- eller veiledningstiloud, de fleste til Kysthospitalet, eller Leerings og
mestringssentre (LMS) ved SiV eller STHF. Pasienterfaringene var bade svaert positive og svaert
negative, tilsynelatende avhengig av ved hvilke avdeling respondentene hadde veert.

Positive erfaringer:
o Flertallet av ME-syke som ble henvist til utredning ved Medisinsk avd. i Notodden, hadde
mgtt helsepersonale som viste & ha kompetanse pa ME, som hadde fokus pa PEM-
fenomenet og tok symptomer pa alvor. Pasientene var sveert tilfreds med utredningen.

e Etter LMS-kurs ved bade SiV og STHF svarte de fleste at de hadde fatt kunnskap om PEM,
og ferdigheter til & handtere dette. Deltakere opplevde enten bedring eller ingen
endring av sin helsetilstand og livskvalitet, samt evne til 3 mestre daglige gjgremal og
aktivitet pa en hensiktsmessig mate gjennom aktivitetsavpasning og energi-
gkonomisering.



ME
. . . NORGES ME-FORENING
ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

Negative erfaringer:

e Ved Kysthospitalet, ved Barne- og ungdomsavdelingene og Distriktspsykiatriske sentre
(DPS), opplevde de faerreste ME-syke at deres symptomer ble tatt pa alvor, og at det var
fokus pa PEM i utredningen. Helsepersonalet hadde, ifglge respondentene, lite
kompetanse om ME. Respondentene var i liten grad forngyd med utredningene de
hadde mottatt der.

e Ved Kysthospitalet tilbys ME-syke et generelt diagnoseuavhengig tilbud for pasienter
med utmattelsesplager. Her opplevde pasientene ogsa i liten grad at symptomene ble
tatt pa alvor, og fa respondenter hadde fatt ny kunnskap og innsikt om PEM. Etter
tilbudet opplevde deltakere enten forverring eller ingen endring av sin psykiske og
fysiske helse, livskvalitet og sykdomsmestring. Over to av tre respondenter hadde ikke
noe utbytte i det hele tatt, og nesten halvparten fikk en forverring av sykdommen.

e Ingen ME-syke barn og ungdom hadde fatt et strukturert behandlings- eller kurstilbud
for sin sykdom.

Konklusjon

Oppsummert, resultatene fra undersgkelsen viser at tilfredshet og utbytte av mottatte helse-
tjenester henger sterkt sammen med opplevd kompetanse pa ME hos helsepersonalet, grad
av fokus pa symptomer og PEM-fenomenet, og pa effektive mestringsstrategier. Altfor mange
ME-syke har hatt lite eller ikke noe utbytte i mgte med sykehusene i Vestfold og Telemark.
Noen pasienter har til og med blitt darligere. Det er alvorlig.

ME-syke ved SiV og STHF har opplevd ingen utbytte og/eller forverring nar:
ME forstas som en psykosomatisk sykdom, og ikke som en biomedisinsk sykdom

pasienter med ulike arsaker til utmattelse behandles under ett

helsepersonellet ikke har tilstrekkelig kunnskap om ME

behandling ikke tar hensyn til PEM og symptomene ikke tas pa alvor

Kunnskap om ME-sykdommen, spesielt om PEM, og fokus pa a forhindre og mestre PEM, bgr
veere sentralt, bade for den ME-syke og helsepersonalet. Selv om det enda er mye usikkerhet
knyttet til sykdommen, bgr en anvendt forklaringsmodell gi mening for den ME-syke, skape
bedring, og veere forenelig med oppdaterte veiledere og internasjonal forskning for utredning
og behandling av ME-syke. Det er avgjgrende for helse og livskvalitet hos de som er ME-syke
i var region, at den beste praksisen for utredning og behandling av ME blir toneangivende for
alle helsetjenester i Vestfold og Telemark. Det er ikke tilfelle i dag. Her bgr SiV og STHF kunne
ta en ledende rolle.
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1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn

Helsedirektoratet definerer helsetjenester av god kvalitet fgrst og fremst som virkningsfulle,
videre som trygge og sikre, involverer brukere og gir dem innflytelse, samordnet og preget av
kontinuitet, utnytter ressursene pa en god mate og er tilgjengelige og rettferdig fordelt’”: 194,

ME-foreningen @nsker a kartlegge om helsetjenestene som tilbys til ME-syke ved
avdelingene ved Sykehuset i Vestfold og Telemark Sykehus faktisk er virkningsfulle (fgrer
til helsegevinst), trygge og sikre (unngar forverring), samt om brukere er tilstrekkelig
involvert og om samordning og tilgiengelighet er tilstrekkelig.

For @ oppna virkningsfulle helsetjenester er det et opplagt krav at disse skal bygge pa best
mulig kunnskap. Kunnskapsbaserte helsetjeneste eller kunnskapsbasert praksis er formulert
som en viktig metode i nasjonale, regionale og lokale styringsdokumenter. Kunnskapsbasert
praksis baserer seg pa a ta faglige avgjgrelser basert pa forskningsbasert kunnskap, klinisk-
erfaringsbasert kunnskap, brukerkunnskap og medvirkning.

Kronisk utmattelsessyndrom (CFS) har lenge veert en ‘sekkediagnose’ for ulike langvarige
smerte- og utmattelsessykdommer med ukjent arsak, som ogsa inkluderte ME. Holdningen fra
helsepersonell til CFS/ME pasienter har til tider veert sveaert negative, og det har veert stilt
sporsmal ved eksistensen av ME som en reell sykdom®. Kunnskapen rund kronisk utmattelse,
og spesielt om myalgisk encefalopati (ME), har imidlertid gkt betydelig det siste tiaret.
Resultatene av biomedisinsk forskning, utvikling av mer spesifikke diagnostiske kriterier og
klinisk erfaring tyder pa at ME er en veldefinert tilstand med egne kliniske trekk, som behgver
en saeregen tilnaerming for diagnostikk og behandling®>. Det mest karakteristiske ved ME er
tilstedeveaerelse av anstrengelsesutlgst forverring av symptomer (post-exertional malaise,
PEM) som har betydelige konsekvenser for behandlingstilneermingen, og for pasientens
levemate.

Begrepet ‘myalgisk encefalopati’ eller ‘myalgisk encefalomyelitt’ (muskelsmerter relatert til
sykdom eller betennelse i sentralnervesystemet) er imidlertid ikke en presis beskrivelse av
sykdommen, i og med at muskelsmerte ikke er et kjernesymptom. Selv om nevroinflammasjon
lenge har veert antydet som symptomforklaring for den multisystemiske nevropatologien, har
den fgrst nylig blitt bekreftet i forskningssammenheng!?® 141 145 149, 193, 209 Hiarnens
involvering vises ogsa ved PEM hvor det har blitt vist gkt nevroinflammasjon og endringer i
hjerneaktivitet etter anstrengelse?!8. 1 2015 ble et nytt navn introdusert av en ekspertgruppe
fra Institute of Medicine i USA®: SEID, en forkortelse for «Systemic Exertion Intolerance
Disease» (SEID). Selv om dette navnet definerer tilstanden tydeligere som en sykdom og
inkluderer kjernesymptomet PEM, har ikke SEID eller «systemisk anstrengelsesintoleranse-
sykdom» fatt noe seerlig fotfeste. Vi foretrekker derfor a bruke begrepet «ME» her, framfor
«CFS» eller «SEID».

En voksende gruppe personer som utvikler ME-lignende symptomer, med PEM, etter
gjennomgatt COVID-19 smitte (long-COVID). Antall pasienter dette gjelder, kan dessverre gke

-4-
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dramatisk pa kort tid>% 57, 112,188,191 Bekymringene angaende utilfredsstillende kvaliteten av
tjenester, slik som ME-foreningen har observert, vil muligens gjelder for disse pasientene
0gsa®.

1.2 Hvaer ME?

Myalgisk encefalomyelitt (ME) er en ervervet kronisk, kompleks multisystemsykdom med
alvorlige spesifikke og saeregen symptomer og funksjonsforstyrrelser, uten sikker og
entydig etiologi’®. Den har alvorlige og langvarige konsekvenser for livskvaliteten til voksne
og barn. WHO har, siden 1969, klassifisert ME som en nevrologisk sykdom, ogsa i de siste
versjonene til ‘International Classification of Diseases’ (ICD-10 og 11).

ME er ofte virus-initiert og sykdommen ser ut til 3 vaere multifaktoriell og heterogen, noe som
tyder pa at det fins flere subgrupper med ulike patologi. ME er noe annet enn a veere mentalt
eller fysisk sliten, trett og kraftlgs’®. Bortsett fra utmattelsen, er post-exertional malaise (PEM)
det mest fremtredende symptomet. Det innebarer anstrengelsesutlgst energisvikt,
symptomforverring og unormalt lang restitusjonstid. Videre karakteristika er, blant annet,
nevrokognitive svekkelser (f.eks. ‘hjernetdke’, konsentrasjonsvansker, rask kognitiv
trettbarhet, nedsatt korttidsminne og prosesseringshastighet), smerter i muskler og ledd,
hodepine, sgvnforstyrrelser, nevrosensoriske, perseptuelle og motoriske forstyrrelser (over-
fglsomhet for lys, lyd, smak, lukt eller bergring, unormal regulering av kroppstemperatur,
nedsatt balanse, muskelsvakhet), samt ortostatisk intoleranse med blodtrykksfall, hjertebank
og svimmelhet* 3676 Til tross for at generelt utmattelse oftest vektlegges, erfarer mange ME-
syke at de nevrokognitive vanskene er mest hemmede ved sykdommen.

1.2.1 Funksjonsniva og sykdomsgrad

ME er en kronisk sykdom. Funksjonsniva og livskvalitet® for bade voksne og unge ME-syke er
betydelig redusert, sammenlignet med andre alvorlige sykdommer som kreft, MS, astma,
depresjon og slag>® 105 148,181, 217 ME-syke klarer ofte til noen fa timer eller minutter per dag
med ‘anstrengelser’. Resten av tiden ma brukes til hvile for restitusjon pa grunn av smerter,
hjernetdake, ubehag og andre plager og for & unngd vytterligere forverring av plagene.
Funksjonsnivaet speiler dermed ikke de enkelte aktiviteter en ME-syke klare a gjennomfgre,
men den intensitet, mengde og varighet av aktiviteter man kan opprettholde uten a fa
forverring.

Alvorlighetsgrad av ME-sykdommen vurderes etter grad av aktivitets- og funksjonstap
sammenlignet med premorbid niva. Den deles vanligvis inn i fire nivder’®: mild, moderat,
alvorlig og sveert alvorlig. ‘Mild’ tilsvarer et sykdomsbyrde med en reduksjon av funksjons- og
aktvitetsniva som er minst halvert, samt at den ME-syke har betydelige fysiske og kognitive
ubehag, smerte og sgvnvansker. ME-syke med ‘moderat grad’ er husbundet med redusert
mobilitet og hemming i dagliglivets aktiviteter. ME-syke som har ‘alvorlig grad’ er senge-
liggende og plages av alvorlige fysiske og kognitive symptomer. ME-syke med ‘svaert alvorlig

2 Kartlagt med respektive SF-36, EQ-5D, PedsQL4.0 og Child Health Questionnaire
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grad’ er i tillegg avhengig av hjelp til grunnleggende behov, er pleietrengende, sterk fglsom
for sensitive stimuli og har ofte vansker a kommunisere. Omtrent en fjerdedel av pasientene
har et mild funksjonsniva, halvparten et moderat og en fjerdedel et alvorlig eller svaert alvorlig
funksjonsniva. Denne alvorlighetsgraderingen fokuserer mest pa fysisk funksjon og tas ikke
hgyde for den betydelige reduserte livskvalitet og psykiske belastningen. Den darlige
prognosen pa fullt bedring og gkt risiko for tidlig dgd bgr ogsa veere en element i alvorlighets-
vurderingen (se § 1.2.2).

1.2.2 Epidemiologi og sykdomsforlgp
Forekomsten av CFS/ME er sterk avhengig av den diagnosekoden som anvendes. Derfor varier
medianen?® for prevalensen rapportert i (pre-pandemi) litteraturen fra 1.4% ved bruk av vide
diagnosekriterier (kronisk utmattelse) til 0.2% ved mer spesifikke diagnosekriterier (ME)21 148,
Prevalens® av ME blant barn og ungdom ble i en befolkningsundersgkelse i USA estimert til &
vare 0.75%%3. Det antas imidlertid en stor under- eller feil diagnostisering® 3. | tillegg,
forventes det en betydelig gkning av ME-pasienter som senfglger til COVID-19 infeksjon®3°.

En norsk studie’®, basert pa data fra Norsk pasientregister (NPR) med kjgnn- og alders-
spesifikke insidens® tall for ICD-10 kode
G93.3 (Postviralt utmattelses syndrom,
godartet myalgisk encefalomyelopati) fant en
insidensrate av arlig 36.1 ny diagnostiserte pr
100.000 personer pr. ar; etter kjgnn er
insidensen 56.8 for kvinner og 15.3 for menn
(figur 1). For Vestfold og Telemark skulle
dette bety respektive 90 og 65 nye ME-
diagnostiserte arlig. Insidensen for de
voksne aldersgruppene basert pa NPR-data
er sannsynligvis noe lavt, siden en betydelig

i=1
@ 4
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\nsidesns per 100 000 personar
0

ol
0-4 5-9 10-1415-1920-2425-2930-34 35-3940-44 45-4950-54 55+
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. . Figur 1 Estimerte insidens av CFS/ME per 100.000 person-ar
del av voksne ME-syke kan vaere diagnostisert etter kjgnn og aldersgrupper i Norge, 2008-2012..

av sin fastlege (gjelder fastleger som er (Hilland 2023)

spesialist i allmennmedisin). Primaerhelsetjenesten bruker ICPC diagnosekodesystemet, som
ikke er inkludert i NPR. | utredningsfasen henvises pasientene imidlertid ofte til spesialist-
helsetjeneste og disse pasientene kan da likevel veere inkludert i NPR.

| de fleste ME-populasjoner er kvinner svaert overrepresentert (ca. 75%). Studien i figur 1 viser
til to insidenstopper blant kvinner, en i ungdomsalderen 15-19 ar og en i 30-40 ars alderen, og
en topp for menn som ligger tidligere i tenarene, 10-14 ar.

Sykdomsforlgpet kan vaere brétt eller gradvis, svingende eller stabilt?* 33178, ME er vanligvis
ikke en direkte dgdelig sykdom, men det ser ut til a veere et gkt risiko for tidlig dgd blant ME-
syke, pa grunn av hjerte- og karsykdommer, kreft og selvmord®3>. Full bedring er imidlertid
sjelden (median 5%)24, til tross for at mange kan oppleve klinisk bedring i mindre eller stgrre

@ Median er den midterste verdien nar observasjonene eller malingene er ordnet fra minst til stgrst.
b Prevalens angir forekomst av en sykdom ved et gitt tidspunkt, som et absolutt antall eller som andel
¢ Insidens er antall nye tilfeller av en sykdom i en gitt tidsperiode
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grad?. Selv om prognosene for unge ME-syke ofte blir beskrevet som bedre enn hos voksne?*
105 er det et svaert begrenset antall langsiktige oppfglgingsstudier som har vist tilfrisknings-
raten hos barn med ME/CFS. De fa langtidsstudiene tyder pa at flertallet innen ti ar
rapporterer bedring, men ca. 20-25 % hadde fortsatt betydelig sykelighet og redusert
funksjon'’2. Det er ogsa veert funnet i flere retrospektive studier at lav alder ved ME-debut er
en risikofaktor for & fa en alvorlig grad av ME*16 177,

Studier som viser til hgye andel av tilfriskning er ofte basert pa studier som har anvendt vide
diagnosekriterier og/eller har en veldig liberal forstaelse av ‘frisk’10% 143,158,172, 214 ‘Erigk’ eller
‘tilfrisknet’ er et uklart begrep i dette feltet som kan variere fra a leve et tilfredsstillende liv
gjennom effektive mestringsstrategier til fullstendig symptomremisjon? >2,

1.2.3 PEM - Anstrengelsesutlgst symptomforverring

Post-Exertional Malaise (PEM) anses som et kardinal og spesifikt klinisk trekk for ME,
i henhold til aktuelle diagnostiske kriterier.

PEM er en forholdsvis langvarig og kraftig symptomforverring som en reaksjon pa en
relativt liten belastning som tidligere kunne tolereres. Forverringen inntreffer vanligvis
forsinket, og restitusjonstiden er betydelig forlenget.

At PEM er et kjernesymptom for ME, stgttes i et flertall av nyere forskningslitteratur som
anvender nyere, smale og spesifikke diagnosekriteriene, i de oppdaterte klinisk retningslinjene
i flere land og av ekspertkonsensusene som ‘European Network on ME/CFS’ (EUROMENE)#/,
den engelske National Institute for Health and Care Excellence (NICE)'>>, ‘Center for Disease
Control and Prevention’ i USA (CDC)?° og US ME/CFS Clinician Coalition'? har publisert. Andre
anvendte betegnelser er Post-Exertional Symptom Exacerbation (PESE), Post-Exertional
Neuroimmune Exhaustion (PENE) eller, det som ofte brukes av ME-syke: ‘crash’.

PEM er en unormal symptomforverring og ytterligere tap av funksjon. Det er utlgst av vanlig
fysisk eller mental/kognitiv aktivitet, sensoriske stimuli, emosjonelle stimuli, osv. Det oppstar
en generell forverring og evt. nye symptomer kommer til. Vanlige PEM symptomer er gkt
utmattelse, influensasymptomer, ulike nevrologiske, immunologiske, kognitive, kardio-
vaskulzere, autonome, smerte, muskulaere og gastrointestinale symptomer, kvalme, osv®2.
Bortsett fra gkt utmattelse, muskel- og leddsmerte er gkning av de @gvrige symptomer etter
anstrengelse saeregen for ME. Responsen er ute av proporsjon i forhold til anstrengelsen
(avhengig av sykdomsgrad®) og kan forekomme etter en enkel lett aktivitet eller etter
anstrengelse over lengre tid. Responsen er ofte forsinket (1-3 dager) og restitusjonsperioden
er unormalt lang (dager, uker, maneder). Ved store pavirkninger, kan PEM fgre til langvarig
eller varig forverring av sykdommen.

Den anstrengelsesutlgste symptomforverringen er forskjellig fra det som kan oppleves av
friske inaktive personer eller personer med andre medisinske tilstander3? 38 41, 80,110,133, 203,204
(f.eks. idiopatisk utmattelse, MS, post-polio syndrom). Subjektive og objektive indikasjoner pa

forekomst av PEM har imidlertid ogsa blitt observert hos en andel long-COVID pasienter® 47
48, 50, 58, 60, 97, 103, 200.
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Tretthet etter anstrengelse, muskel- og leddsmerter er svaert vanlig etter selv mindre aktivitet
hos mange mennesker. Den ofte forsinkete responsen, samtidighet og forverring av ulike
symptomer, med blant annet immun/ inflammatoriske-relaterte og kognitive symptomer, er
imidlertid svaert typisk ved PEM32. Omvendt er symptomer som vanligvis assosiert med fysisk
anstrengelse under andre tilstander, som kortpustethet eller brystsmerter ved kronisk lunge-
eller hjertesykdom, sjelden rapportert ved ME. Mens det for friske, og for mange med ulike
kroniske sykdommer, gjelder at gkt fysisk aktivitet bedrer funksjon, smerte, sgvnhumegr og
livskvalitet!9 159 161,168,171 "ar dette erfaringsmessig ikke riktig for ME-syke3% 297, Det er viktig
a balansere aktivitet med tilstrekkelig hvile for a forhindre PEM*38,

PEM skyldes ikke ‘feil’ tankegang’, inaktivitet eller dekondisjonering, men er heller en
forstyrrelse i den cellulzere energistyringen i ulike kroppssystemer3’, 61, 100, 151, 136, 202 “ pg\j
fenomenet har blitt pavist etter kognitiv aktivtet> 43 104 Det er imidlertid saerlig den unormale
fysiologisk responsen pa fysisk belastning som har blitt bekreftet i utallige biomedisinske,
nevrologiske, nevrokognitive- og provokasjonsstudier hos ME-pasienter*> 6371, 86, 87,118,120, 124,
136,152,156, 179, 198 P& grunn av fare for langvarig forverring er slike tester, som f.eks. gjentatte
ergospirometritester, ikke anvendbar som rutinemessig undersgkelsesmetoder enda.

1.2.4 Long-COVID

Vedvarende symptomer etter akutt COVID-19 kan skyldes kroniske skader pa lunger, hjerte og
nyrer hos noen pasienter, vedvarende infeksjon, post-intensive care syndrom, og hos andre
kan de skyldes sykdommens psykososiale traumer og pandemiens innvirkning'34. Hos mange
pasienter uten tegn pa slike kroniske organskader og psykososiale traumer, observeres
symptomer som er sveert lik symptomene som karakteriser ME, inkludert PEM som nevnt, og
tyder pa underliggende patologiske prosessene som ligner pa ME31 47, 48,57,95,102, 103, 114, 126, 129,
182 En oppfelgingsstudie rapporterer at de fleste symptomene reduseres sakte etter hvert,

men at spesielt utmattelse, ortostatiske og nevrokognitive symptomer kan vedvare lenge®>
208, 226

Nar ME omtales videre i denne rapporten antas at det ofte ogsa angar den subgruppe av
pasienter med long-COVID og ME spesifikke symptomer.

1.3 Forstaelsesmodeller for CFS/ME

1.3.1 Biopsykososial modell

Det har veert ulike tilnaerminger til CFS/ME. Pa attitallet introduserte noen britiske leger og
psykologer en psykosomatiske forstaelse for arsak og vedlikeholdende faktorer av CFS/ME,
med langvarig utmattelse som hovedsymptom, og anvendelse av vide diagnosekriterier’®.
CFS/ME-symptomer ble karakterisert som medisinsk uforklarte plager og symptomer (MUPS
eller MUS), funksjonelle nevrologiske lidelser, og/eller som et sentral sensibiliseringssyndrom.
| Norge har man ogsa beskrevet CFS/ME i en modell for vedvarende stressrespons basert pa
Cognitive Activation Theory of Stress (CATS) %7, Denne hypotesen har imidlertid ikke blitt
bekreftet i et randomisert forsgk hvor aktiviteten i det sympatiske nervesystem (stress-
responsen) ble medikamentelt blokkert. En positiv effekt pa symptomer og fysisk funksjon
uteble, og fysisk aktivitetsnivaet ble redusert'®?. Dette kan tyde pa at aktiveringen av det
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sympatiske nervesystemet kan vaere en kompenserende, ikke-patologisk, respons pa ME-
sykdommen.

Arsaksforklaring for langvarige og invalidiserende CFS/ME symptomer har i disse nevnte
modeller veert en selvopprettholdende og kontraproduktivt syklus av dysfunksjonelle personlig-
hetsfaktorer og/eller tankemgnstre, uhensiktsmessige sykdomsoppfatninger, katastrofe-
tanker, grubling, symptomfokus og -overvakning. Dette kunne da fglge til inaktivitet av frykt
for a bli verre. Alvorlig dekondisjonering med fysiologiske fglge, og utmattelse kan vaere
resultatet?1°.

Denne biopsykososiale- eller psykosomatiske modellen for CFS/ME underbygger behandlings-
tilnaerminger med kognitiv adferdsterapi og gradert treningsterapi. Behandlingsformalet er a
endre tankegangen og atferden og & gjenvinne fysisk styrke og kondisjon®. Diverse
oversiktsartikkelen har imidlertid papekt at forskningen som stgtte disse tilnaerminger bruker
uspesifikke vide diagnosekriterier, har flere metodiske feil, mangler og eller begrensninger, og
vurderes derfor gjennomgaende av lav eller veldig lav forskningskvalitet? 130 132,155,215 | de
siste arene har en slik forklaringsmodell ogsa blitt foreslatt av enkelte kliniske miljger for
tilnsermingen av long-COVID®? 73, 85 115,175,211,

Tydelig forskningsbevis til a stgtte denne psykosomatiske tilnaermingen til ME har altsa veert
fravaerende, og har vist seg ikke riktig nar mer spesifikke diagnostiske kriterier anvendes.
Modellen kan heller ikke forklare omfattende patologiske og fysiologiske endringer funnet hos
ME-syke. Og den er ikke i samsvar med pasientenes sykdomsopplevelse®® 21>, Det har veert
funnet noe sammenheng av forekomst av ovennevnte psykososiale faktorer med langvarig
utmattelse som et postviralt repons®, men forelgpig har det ikke vaert noe prospektiv
forskning som kan bekrefte dette for ME-syke med PEM?4,

1.3.2 Biomedisinsk modell

ME er dokumentert i medisinsk litteratur fra 1934 som en fglgetilstand etter viral encefalitt,
og ble i 1969 formelt klassifisert av WHO som en nevrologisk lidelse'?!. Den psykosomatiske
modellen har senere veert dominerende et par ti-ar, ogsa i Norge. Modellen mistet deretter
fotfeste i bytte med en biomedisinske modell for diagnose og behandling. | det siste ti-aret,
spesielt etter publikasjon av litteraturoppsummeringen i rapporten til Institute of Medicine
(na National Academy of Medicine (NAM), USA ) i 20158 har det vaert et paradigmeskifte igjen,
med konklusjon at ME er en multisystemisk sykdom med et biomedisinsk arsak, med PEM som
et kjernesymptom. Dette speiler seg ogsa i anvendelse av smalere, mer spesifikke
diagnosekriterier. Selv om etiologien til ME fortsatt er usikker, er det funnet biologiske
forskjeller fgr sykdomsdebut, mellom dem som blir friske og dem som utvikler ME etter
virusinfeksjon®®. Nylig har det blitt identifisert flere gener som er typisk for ME-syke**. Mange
av disse gener er direkte knyttet til de viktigste cellulzere mekanismene som antas 3
underbygge ME, inkludert sarbarheter for stress og infeksjon, mitokondriell dysfunksjon,
sgvn- og immunforstyrrelser. | de siste tidarene har ogsa et stort antall studier identifisert flere
potensielle mekanismer som kan veaere forklarende for de opplevde symptomene i ME
pasienter!? 39 62,81, 111, 113, 140, 141, 157, 186, 223 Dpjsse omfatter, bortsett fra nevnte forstyrrelser,
ogsa inflammatorisk aktivering, dysfunksjon av det perifere og sentrale nervesystemet og flere
metabolske prosesser (bl.a. forstyrret hypothalamus-hypofyse-binyreaksen (HPA-aksen),
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redusert nitrogenoksidproduksjon), endotel- og muskelforstyrrelser, kardiovaskulaere avvik,
og forstyrrelser av mikrobiomet. Det senere ar har det kommet en del hypoteser om og
hvordan disse avvikene kan vaere relatert til hverandre, og samspiller8® 114,169, 187,193, 222,223, 227
Liknende forandringer er sett hos long-COVID pasienter3% 64 114,126,160, 166, 193, 224

1.4 Diagnosespesifisitet

Det er over 25 ulike sett av diagnosekriteria med
varierende spesifisitet for a stille diagnosen
utmattelsessyndrom eller ME. | og med at det
ikke finnes en klinisk anvendbar biomarkegr, enda,
er disse kriteriene utelukkende basert pa klinisk
undersgkelse med kartlegging av sykdomstegn,
symptomer og funksjonsevne. For alle kriterier
gjelder at annen somatisk sykdom som kan
forklare symptomene, skal vaere ekskludert®®.

| Ippet av tiden og i takt med endringer i anvendte CFS
forstaelsesmodeller for CFS/ME, har PEM fatt ulik Kronisk utmattelse
betydning i disse diagnosekriteriene. | denne
rapporten fordeles diagnosekriteriene i tre Langvarig utmattelsg
kategorier, etter PEMs betydning i disse'?t. 127,225, — o
. . . Figur 2 Klassifisering diagnosekriterier CFS/ME
- Eldre kriterier som ikke omfatter PEM, Fra Marjon Wormgoor 2021, CFS/ME Forsknings-
- Kriterier med mulig PEM og konferansen, Oslo
. . . CF: kronisk utmattelse, CFS: utmattelsessyndrom,
- Kriterier med PEM som et kjernekriterium ME: myalgisk encefalopati.

Dette er skjematisk gjengitt i figur 2.

«Kronisk utmattelse» representerer de videste diagnosekategorier, med hgy sensitivitet® og
lav spesifisitet® (f.eks. Oxford 1991 criteria'®®), og benevnes i litteraturen ofte som CFS -
kronisk utmattelsessyndrom. Kriterier krever kun utmattelse i minst 6 maneder og i minst 50%
av tiden. PEM nevnes ikke, og pasienter med andre nevromuskulaere sykdommer eller ikke-
alvorlig psykiske sykdom (f.eks. depresjon, angst og hyperventilasjon) kan vaere inkludert.
Diagnosekriteriene som har PEM som et ikke-obligatorisk symptom, og som ekskluderer
psykisk helseplager, klassifiseres her som «CFS», eller «utmattelsessyndrom» (f.eks. CDC 1994
eller ‘Fukuda criteria’®). | Fukudakriteriene er PEM kun et av de atte tilleggskriterier hvorav
kun halvparten trenger a vaere oppfylt. Psykisk helseplager som forklaring av symptomene er
ekskludert.

De mest spesifikke smale kriterier, med lav sensitivitet og hay spesifisitet, hvor PEM er et
kjernesymptom, diagnostiserer det som her kalles i denne rapporten «ME». Eksempler pa
disse kriterier er ‘Canadian Consensus Criteria’ (CCC 2003)%>, ‘International Consensus Criteria
for ME’ (ICC 2011)%¢, ‘Systemic Exertion Intolerance Disease diagnostic criteria’ (SEID, CDC
2015)8% og de nyere reviderte ‘NICE ME/CFS diagnostic criteria’ (2021)'>>. Psykisk helseplager
som arsak til symptomene er her ogsa eksplisitt ekskludert. Disse spesifikke ME-kriterier er

a Sensitivitet - Sannsynligheten at en ME-syk person tester positiv (far diagnosen)
b Spesifisitet - Sannsynligheten for at en person uten ME tester negativ (far ikke diagnosen)

-10-



ME
. . . NORGES ME-FORENING
ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

konsensusbasert, og inklusjon av ulike symptomdomener, inkludert PEM, st@ttes av en rekke
faktoranalytiske studier3®,

Man bgr imidlertid vaere oppmerksom pa at et utvalg diagnostisert med kronisk utmattelses-
kriterier eller CFS, omfatter en noksa heterogen pasientgruppe, ogsa ME-syke. Av personene
diagnostisert med Oxford-kriteriene tilfredsstiller kun et mindretall mer spesifikke kriterier; i
gjennomesnitt innfrir 15% ogsad Fukuda kriterier'?, og kun 7% de mer spesifikke CCC#¢. Oxford
kriterier blir derfor ikke lenger anbefalt.

Pasienter diagnostisert med smalere kriterier har som regel mer alvorlige symptomer og
funksjonsnedsettelse, men bedre psykisk helse, enn pasientene som kun fyller mer uspesifikke
diagnostiske kriterier!® 19899298 Det har ogsa veert funnet forskjeller i nevropatologi, og fysio-
logiske responser pa fysisk anstrengelse8’ 190, 194,195,203, 204

Aktuell biomedisinskforskning anvender stort sett de mer spesifikke ME-kriteriene. | forsk-
ningen pa intervensjonseffekter, og generelt i psykosomatiske miljger, benyttes ofte vide
diagnosekriterier. Dette gjelder ogsa for de norske forskningsmiljgene. Nylig har et norsk
doktorgradstudie fra det psykosomatiske miljget sadd tvil om det er riktig a skille mellom
pasienter med og uten PEM®. En av svakhetene her var at retrospektivt klassifisering til
Canada-kriteriene, SEID-kriteriene eller vide diagnosekriterier kun var basert pa spgrreskjema-
svar. PEM som kjernesymptomet i bade SEID og Canadakriterier ble imidlertid lite adekvat
operasjonalisert med spgrsmalet: "Hvor ofte har du vaert mer utmattet dagen etter en
anstrengelse?". ‘A vaere utmattet etter anstrengelse’ er en grov forenkling og bagatellisering
av hva PEM omfatter.

1.4.1 Behandlingseffektivitet relatert til diagnosespesifisitet og sykdomsgrad

For @ vurdere sykdomsprognose og behandlingseffekter blant pasienter med utmattelses-
symptomer, er det viktig a ta i betraktning sykdommens alvorlighetsgrad, symptombildet og -
spesifisitet?!. Flere studier har vist at effekt av ulike CFS/ME-tilbud, som apenbart ikke er
spesifikk (nok) for ME-syke med PEM, avtar nér diagnosespesifisitet gker??>. Dette speiler seg
ogsa klart i de nylig oppdaterte britiske NICE-retningslinjer'>. Tidligere retningslinjene fra
2007%* baserte sine anbefalinger pa resultatene av et fatall studier som alle hadde anvendt
vide diagnosekriterier, mens de nye hadde tilgang pa mange flere studier og fokuserte pa mer
spesifikke ME-kriterier. | tillegg ble i de nye NICE-kriterier den metodologiske kvaliteten av
studiene vurdert, og ble effekten vurdert for alle utfallsmal. Dette medfgrte til en betydelig
endring i anbefalinger og flere tidligere anbefalinger som gradert trening og kognitiv terapi
som en kurerende behandling for ME ble trukket tilbake og erstattet med rad om aktivitets-
regulering og eventuell kognitiv terapi som stgttebehandling. Studiene som tidligere hadde
vist effektiviteten av gradert trening og kognitiv terapi hadde kun anvendt brede diagnostiske
kriterier og var i tillegg av lav forskningskvalitet.

At behandlingseffekt er relatert til fokus pa PEM som et kardinalsymptom ble ogsa klart i en
nylig studie av SINTEF og FAFO %7 «Tjenesten og MEg». | den ble blant annet CFS/ME-sykes
bruk og opplevelse av helse- og velferdstjenester kartlagt. Der kom fram at under halvparten
av pasientene opplevde en positiv effekt av de ulike helsetjenestene. Opplevd nytte var enda
lavere blant de ME-syke som mgtte Canadakriteriene, sammenlignet med erfaringene til CFS-

-11-



ME
. . . NORGES ME-FORENING
ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

pasientene som kun mgtte Fukudakriteriene (se figur 3). Tiltak som siktet pa symptombedring
etter rehabilitering, nytte av kognitiv behandling, og den fysiske toleransen av sykehus-
innleggelse ble vurdert som positivt av en klart mindre andel ME-syke enn av CFS pasientene.

Det er ogsauwktlg 4 V&TE OPP~ | positiv effekt av helsetjenester
merksom pa3, at nesten all bio- Bedre mestring

. . . av mestringskurs
medisinsk- og intervensjons
forskning har av praktiske og ,
etiske arsaker blitt utfgrt med Fyélssykkteoriﬁ;a-nse 52 Symplombedring
ME-syke som har mild eller innleggelse 18 . :
eventuelt moderat sykdoms- *

24 20
grad. Man kan derfor ikke s

ey e . . 39
ukritisk generalisere disse Nytte av kognitiv / Nytte av_
resultatene til ME-syke med behandling fysloterapi
en mer alvorlig sykdomsgrad.
ME-syke med en alvorlig Nytte av
osykologmater Fukuda /CDC 1994

Canada 2003

sykdomsgrad er enda mer

utsatt for & fa en kraftig PEM- Figur3 Positiv effekt av helsetjenester (%), Fukuda- vs. Canadakriteriene.

. .. Fra Anne Kielland, FAFO, Tjeneste og Meg. Foredrag Apen fagdag Oslo
rea ijon etter minimal 2021. Presentasjon: Skadelige relasjoner mellom tjenester og ME-syke i
anstrengelse eller sanse- Norge.

belastning. Tilnaermingene egnet til ME-syke med mildere sykdomsgrad kan fgre til
(livs)langvarig forverring for de med mer alvorlig grad.

1.5 Medisinsk utredning og behandling av ME

Oppdatert kunnskap og diagnosespesifisitet er en forutsetning for a gjgre en god medisinsk
vurdering og for a gi riktig behandling. Til dette kan man stgtte seg til faglige veiledere som
skal veere basert pa forskningsbasert kunnskap, pasient/brukerkunnskap og erfaringsbasert
kunnskap. Den norske «Nasjonal veileder Pasienter med CFS/ME: Utredning, diagnostikk,
behandling, rehabilitering, pleie og omsorg» (2014/157%) er imidlertid noe utdatert,
sammenlignet med de nyere kunnskapsbaserte faglige anbefalinger av den CDC, US ME/CFS
Clinician coalition'?, NICE (2021%>°) og EUROMENE*. Disse instituttene er uavhengige og hgyt
ansett som radgivingsinstitutter for medisinsk forskning og helsefaglige spgrsmal. | disse
konsensus anbefalingene anses PEM som det mest karakteristiske ved CFS/ME, slik det ogsa
er i den norske veilederen. Canadakriteriene, Fukudakriteriene og Jasons pediatriske kriterier
anbefales som diagnosekriterier i den norske veilederen. Dette er litt tvetydig siden Canada-
og Jason-kriteriene har PEM som et obligatorisk kriterium, mens dette ikke er tilfelle i Fukuda-
kriteriene. Fukudakriteriene anbefales vanligvis ikke lenger, nettopp fordi PEM ikke er et
hovedkriterium. Disse kriteriene omfatter dermed et mer heterogent pasientutvalg®® 122,

1.5.1 Medisinsk utredning

ME-syke har et karakteristisk sykdomsbilde hvor symptomene skal veere ny-oppstatte, og det
skal foreligge en betydelig redusert funksjonsniva (minst halvert). | fglge den norske vei-
lederen stilles diagnosen pa bakgrunn av en grundig sykehistorie, en fullstendig klinisk under-
spkelse, inklusiv nevrologisk status, supplerende undersgkelser, utelukkelse av annen fysisk
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og psykisk sykdom som kan forklare symptombildet, og det skal anvendes definerte diagnose-
kriterier’®. Som nevnt anbefaler veilederen Canada- eller Fukudakriteriene til voksne og Jasons
pediatriske kriterier til barn og unge og for a sette diagnosen. For Canadakriterier kreves
tilstedevaerelse av alle fem hovedplager i minst seks maneder: utmattelse, PEM, sgvn-
forstyrrelser, smerter, nevrologisk/kognitiv dysfunksjon, samt to sekundeere kriterier:
autonom dysfunksjon, nevroendokrin dysfunksjon eller immunforstyrrelse (se vedlegg 2).
EUROMENEs ekspert konsensus for diagnostisering av ME/CFS anbefaler, i tilfelle man gnsker
a anvende Fukudakriterier, a inkludere PEM som et obligatorisk symptom#’.

De fleste diagnosekriterier krever en minst 6 maneder varighet av symptomene, men i de
nyere internasjonale veiledere som EUROMENE# , NICE-2021%>° og International Concensus
Criteria?® anbefales & mistenke en ME-diagnose tidligere (etter 6 uker for voksne og 4 uker for
barn/unge), samt & vaere proaktiv i oppstart av diagnostiske undersgkelser, kartlegging av
psykisk helse og, behandling.

| og med at PEM er et sentralt symptom i diagnostiseringen, men et ukjent fenomen for
folk flest, er det viktig a kartlegge dette eksplisitt ved a stille riktige spgrsmal.

Spgrsmal for a kartlegge tilstedevaerelse av PEM kan vaere % 46 «Hva skjer med deg ndr du
deltar i normal fysisk eller mental aktiviteter? og etterpa?» «Hvor mye aktivitet skal til for at
du foler deg sykere?» «Hvis du gdr utover dine grenser, hva er konsekvensene?» «Hvilke
symptomer far du ved G std, eller ved anstrengelse?» «Fgler du deg uvel, svak, sover ddrlig
eller har smerter nar du kommer deg etter aktivitet?» «Fgler du deg begrenset i din evne til &
gjore dine vanlige daglige oppgaver etter aktivitet?» «Hvor lang tid tar det deg G komme deg
etter fysisk eller mental aktivitet?» «Tar det mer enn én dag @ komme seg til ditt vanlige nivd,
etter aktivitet?» «Hvilke typer aktiviteter unngdr du for a slippe a bli ddrligere ?»

Barn og unge bgr utredes og eventuelt fa stilt diagnosen av en spesialist i barnesykdommer.
Utredningen og diagnostisering av voksne kan utfgres av fastlegen, i samarbeid med aktuelle
spesialister. Spesialist i allmennmedisin kan pa selvstendig grunnlag stille diagnosen. Ved
uklare og kompliserte differensialdiagnostiske problemstillinger bgr fastlegen imidlertid
henvise til relevante spesialister for @8 komplettere utredningen.

ME finnes ikke som egen diagnose, hverken i ICD 10, 11 eller ICPC. Dersom pasienten fyller
noen av de nevnte kriteriesettene for CFS/ME; anbefales det i spesialisthelsetjeneste & bruke
G93.3 (Postviralt utmattelses syndrom, godartet myalgisk encefalomyelopati) eller ICPC-2
AO4. (Slapphet/tretthet; inkluderer dgsighet. Kronisk tretthet, postviral tretthet, tretthet,
utmattelse, utslitthet) av spesialister i allmennmedisin. | den nye ICD-11 tilsvarer dette til 8E49
(Postviralt utmattelsessyndrom, CFS, ME). F48 (Nevrasteni. Tretthets syndrom) og Z73.0
(Utbrenthet. Allmenn utmattelse) vil kunne favne en videre gruppe pasienter der psykososial
belastning er fremtredende. Disse diagnosene betegnes ikke som ME, men som en kronisk
utmattelsestilstand. Pasienter med disse diagnosene var i utgangspunktet ekskludert fra
denne kartleggingen av pasienterfaringer.

Som sagt, antas det en stor under- og feil diagnostisering, blant annet grunnet mangel pa
validerte kliniske, diagnostiske tester, og pa grunn av lavt kompetanseniva blant helse-
personell om sykdommen og de spesifikke symptomene. Utredningen krever at legen har
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gode kliniske- og ‘lytte’ferdigheter, samt talmodighet. Det krever (for) store ressurser hos
pasienten a fa gjennomfgrt god utredning. Dette kan vare arsak for sen diagnostisering!©,
Ogsa ‘strategisk diagnostisering’, fordi en ME eller G93.3 diagnose kan betraktes som
stigmatiserende og kan ha uheldige fglger fgr videre tjenester og sosialhjelp, kan vaere arsak
til underdiagnostisering

1.5.1.1 Long-COVID

Long-COVID har fatt diagnosekode U09.9 (Postinfeksigs tilstand etter covid-19) i ICD-10. WHO
definerer tilstanden som ‘Post COVID-19 tilstand forekommer hos individer med en historie
med sannsynlig eller bekreftet SARS- CoV-2-infeksjon, vanligvis 3 mdneder fra utbruddet av
COVID-19, med symptomer som varer i minst 2 mdneder og kan ikke forklares med en
alternativ diagnose’'®.

Det er ogsa viktig ved vurderingen av long-COVID & eksplisitt kartlegge forekomst av PEM’3.
Dekondisjonering etter en sykdomsperiode eller etter et sykehusopphold, er forskjellig fra
PEM mekanismer som sees ved postvirale utmattelsessyndromer®3,

1.5.2 Behandling

Som sagt, i samsvar med globalt toneangivende helseinstitusjoner anses PEM som det mest
karakteristiske ved CFS/ME i den norske nasjonale veilederen’®. | tillegg, og i overenstemmelse
med aktuell forskning og disse nyere veiledere, sies det at:

«Det finnes i dag ingen dokumentert standard behandling som kan kurere CFS/ME. Det
finnes behandlinger og strategier som kan lindre ubehagelige symptomer, bidra til

konstruktiv mestring og bedre pasientenes funksjon og livskvalitet.»
Helsedirektoratet 2015 — Nasjonal veileder. Pasienter med CFS/ME

Lindring av ubehagelige symptomer, og a bidra til konstruktiv mestring og bedre pasientens
funksjon og livskvalitet blir sett som ngdvendig for ME-syke, slik som det gjelder for andre
pasienter med kronisk sykdom. Aktivitetsavpasning og energigkonomisering er her sentralt?’,
og i den nasjonale veilederen finnes en kort beskrivelse av gradert aktivitetstilpasning og
aktivitets- og energiregulering tilnaerminger som ‘pacing’ og ‘energy envelope theory’. | tillegg
nevnes kognitiv atferdsterapi (CBT), trening og fysisk aktivitet, som f.eks. treningsterapi og
gradert treningsbehandling (GET), som mulige tilnserminger, samtidig som det refereres til en
rekke studier som bruker kun vide diagnosekriterier som ikke omfatter PEM. Oppf@ring av
disse tilneermingen er forvirrende og sveert inkonsekvent siden PEM anfgres som kjerne-
symptom. Evaluering av behandlingsmetoder som CBT og GET har hatt noe effekt for pasienter
med kronisk utmattelsessyndrom, men er av lav forskningskvalitet®®>. | pasientgruppen hvor
mer spesifikke diagnosekriterier med PEM som kjernesymptom anvendes, har disse terapier
ikke fort til noe saerlig klinisk bedring eller gkt arbeidsdeltakelse, heller det motsatte34 109 131,
184,216,225 pet er imidlertid blitt vist at, uavhengig av type behandling, det avgjgrende faktor
for bedring av utmattelse og funksjon over tid er om den ME-syke har laert seg strategier for
energigkonomisering, det vil si, & opprettholde hensiktsmessig energiforbruk i forhold
tilgjengelige energireserverss,
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Retningslinjene til de tidligere nevnte toneangivende institusjonene som CDC, US ME/CFS
Clinician Coalition, NICE og EUROMENE bygger pa en systematisk kunnskapsoversikt basert pa
studien som vektlegger PEM i sine diagnosekriterier. | NICE-retningslinjene inkluderes i tillegg
ogsa eksplisitt brukererfaringene med de ulike behandlingstilnsermingene®. Retningslinjene
er sveert tydelig pa at man ikke bgr tilby terapi basert pa fysisk aktivitet eller trening som
behandling mot ME, heller ingen form for treningsterapi som gar ut fra hypotesen om at ME
opprettholdes av inaktivitet, dekondisjonering eller ‘unnvikelsesfrykt’ (fear avoidance).
Kognitiv adferdsterapi kan evt. anvendes som en hjelp i 8 takle hverdagen med sykdom, og
sorg og tap som sykdommen fgrer med seg, men er ikke er en kur for ME; det tas avstand fra
hypotesen om at «feil tankegang om sykdommen» og inaktivitet forarsaker og vedlikeholder
ME. Likedan advares det spesielt i NICE guidelines at man ikke skal tilby ‘Lightning Process’
eller lignende tilnaerminger til ME-syke. (se figur 4).

N . NICE 155 o tors eetence
Highlights Managing ME/CFS il
o Give people with ME/CFS and their family or carers (as appropriate) up-to-adate information
about ME/CFS as soon as it is suspected. Tailor information to people’s circumstances,

including their symptoms, the severity of their condition and how long they have had
ME/CFS.

e Be aware that ME/CFS symptoms can be managed but there is currently no cure (pharma-
cological or non-pharmacological) for ME/CFS

e Help people with ME/CFS develop a plan for energy management as part of their care and
support plan. This helps people learn to use the amount of energy they have while reducing
their risk of PEM or worsening their symptoms by exceeding their limits.

o Do not offer people with ME/CFS physical activity or exercise programmes that are based
on deconditioning and exercise avoidance theories as perpetuating ME/CFS.

e (BT has sometimes been assumed to be a cure for ME/CFS. However, it should only be
offered to support people who live with ME/CFS to manage their symptoms, improve their
functioning and reduce the distress associated with having a chronic illness.

o Do not offer the Lightning Process, or therapies based on it, to people with ME/CFS

o Include strategies to maintain and prevent deterioration of physical functioning and mobility
in the care and support plans of people with ME/CFS

e Health and sodial care organisations should ensure that people with ME/CFS can use their
services by:

o adapting the timing, length and frequency of all appointments to the person’s needs

o taking into account physical accessibility, such as how far the person has to travel
whether there is suitable transport and parking, and where rooms are for appointments

o taking into account sensitivities to light, sound, touch, pain, temperature extremes or
smells

o providing care flexibly to the person’s needs, such as by online or phone consultations
or making home Visits.

Figur4 NICE guideline [NG2016] 2021 Myalgic encephalomyelitis (or encephalopathy)/chronic fatigue syndrome:
diagnosis and management

Hvis en ME diagnose mistenkes, anbefales i de nyere veiledere a starte opp med egnede
strategier for @ unngd PEM sa raskt som mulig; dette kan mulig redusere alvorlighetsgraden
og varighet!4/ 155,
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1.5.2.1 Leerings- og mestringstilbud

Alle regionale helseforetakene skal ogsa sikre pasient- og pargrendeopplaering. Leerings- og
mestringssentre (LMS) i spesialisthelsetjenesten kan ha en rolle i opplaering, veiledning og
stgtte av ME-syke og sine pargrende. LMS-kurs foregar hovedsakelig som gruppebaserte kurs,
og ofte deltar brukerrepresentanter og/eller pasientforeningen. Noen ganger inngar
individuelle mgter mellom deltakerne og en fagperson som en del av tilbudet. Slike kurs er en
vel egnet metode til 3 gi kunnskap til ME-syke om hvordan aktivitetsniva, sgvn, avspenning,
kosthold og fysisk trening pavirker sykdommen. Malsetninger er at den ME-syke far innsikt og
verktgy til @ mestre sykdommen, a finne en balanse mellom aktivitet og hvile, slik at
sykdomstilstanden ikke forverres, og i beste fall bedres. Viktige komponenter i disse kurs er
ogsa gvelser, erfaringsutveksling, og dialog med andre i lignende situasjon. Deltakerne far
dessuten informasjon om trygderettigheter og hvilke behandlinger som finnes.

1.5.2.2 Rehabilitering

Nasjonale veilederen papeker at pasienter med CFS/ME har funksjonsnedsettelser som krever
nytenkning nar det gjelder tiltak innen rehabiliteringsfeltet. Det nevnes at balanse mellom
aktivitet og hvile bgr vaere et prioritert fokus. Innholdet forgvrig kan variere noe, men bgr
basere seg pa elementer fra forskningsbasert behandling, og mestringsteknikker.

1.5.2.3 Long-COVID

Det har blitt beskrevet et pasientforlgp for rehabilitering av pasienter innlagt med COVID-19
sykdom i spesialisthelsetjenesten i Helse Sgr-@st?%°. Tilbudet var begrenset til pasientene som
har veert innlagt i akuttfase med eventuelle korttidsfglger, men radene retter seg na ogsa til
pasienter som ikke har vaert innlagt pa sykehus, men som har vedvarende funksjonsproblemer
etter covid-19 sykdom. Det foreligger naturligvis lite forskning enna angaende effektiv
behandling av long-COVID. Men det har blitt rapportert observasjoner av et gkende antall
long-COVID pasienter som opplever bivirkninger fra treningsterapi og etterfglgende
symptomer, som er sldende like med ME°.

Mange pasienter opplever at de ikke blir forstatt eller tatt pa alvor. Samtidig mener mange
fagmiljger at det er likheter mellom senvirkninger etter COVID-19 og andre post-virale
symptomer, og mener man bgr behandle disse i samme kategori’® 14420 PEM i long-COVID
har blitt beskrevet i flere studier og det anbefales @ bruke aktivitets og energiregulerings-
tilnaerminger til 8 unnga forverring®”- 4850,73,78,144 He|sedirektoratet, WHO??! og ESCMID? 228
beskriver ogsa PEM-fenomenet ved long-COVID og anbefaler at man tar hensyn til PEM hvis
man opplever dette: «Md du unnga trening og aktiviteter som er anstrengende, og prave d
spare pd energien. Hvis du ikke opplever PEM, kan du pr@ve G gradvis gke aktivitetsnivdet.»
«Du kan trene selv om du kjenner lette smerter, men ikke anstreng deg sG mye at smerte- og
tretthetsnivdene blir forverret (PEM)». World Physiotherapy!®? 63 har lignende rad for long-
COVID pasienter: «Gradert treningsterapi bgr unngds, spesielt i tilfeller av symptomforverring
etter anstrengelse». «Fysioterapeuten din kan veilede deg i ‘pacing’/ energigkonomisering,
som et aktivitetsreguleringsverktgy som ogsd brukes for personer med ME for @ forhindre
anstrengelsesutlgst symptomforverring (=PEM). »

2 European Society of Clinical Microbiology and Infectious Diseases
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1.6 Status for helsetjenester i Norge, Vestfold og Telemark

1.6.1 Erfaringer med helsetjenester i Norge

En brukerrapport fra 2018,
«ME-pasienters erfaringer
med rehabiliteringsopphold i
Norge», fant at litt over halv-
parten av respondentene var

1 T

Jeg hadde godt sosialt utbytte av oppholdet _

De ansatte pa rehabiliteringssenteret viste

forstaelse nér jeg fortalte om mine symptomer -

=

Jeg er forngyd med oppholdet pa
rehabiliteringssenteret

De ansatte pa rehabiliteringssenteret hadde god

kunnskap om ME

Jeg laerte mye som jeg har hatt nytte av senere
Aktivitetsnivaet var tilpasset min
sykdomssituasjon
leg folte meg friskere rett etter oppholdet enn fgr
oppholdet [

T

T

T

T

T
.‘\—“

Jeg fglte meg bedre en maned etter oppholdet .
enn fgr oppholdet ’%
20%

forngyd med oppholdet pa
rehabiliteringssenteret, og en
fierdedel var ikke forngyd (se
figur 5)76. Flertallet mente at
helsepersonalet hadde vist
forstaelse om vedkommende
sine symptomer, men bare
halvparten mente at helse-
personalet hadde god kunn-
skap om ME, og at aktivitets-
nivaet var tilpasset sykdomssituasjonen sin. Kun 10% fglte seg bedre en maned etter
oppholdet.

Varighet av de fleste (59%) rehabiliteringsopphold var fire uker, og for henholdsvis 16% og 25%
varte det ‘tre uker’ eller ‘annet’. 19% fulfgrte ikke oppholdet som planlagt; nesten halvparten
av dem oppgir at de ble darligere og valgte selv a reise hjem, eller ble besluttet sendt hjem av
personalet. Andel pasienter i denne undersgkelse som hadde veaert ved Kysthospitalet ved
Stavern var 10%. STHF hadde ikke et slikt tilbud.

Nyttig  Friskere rett Friskere en  Aktivitet Ansatte god Ansatte
kunnskap etter mnd etter  tilpasset  kunnskap forstaelse

[

T
40 %

0% 60 % 80 % 100 %

H Sveert enig Enig Hverken enig eller uenig Uenig ™ Sveert uenig ™ Ikke relevant

Figur 5 Opplevelse av oppholdet — alle rehabiliteringssentre.
N=812. Fra Trude Schei og Arild Angelsen 2018 - ME-pasienters
erfaring med rehabiliteringsopphold76

Respondentene ble spurt om
de hadde fatt informasjon om
PEM-fenomenet (figur 6). For
de fem sentrene som gav god
PEM-informasjon
giennomsnitt 62% at de var
forngyde med oppholdet. For
de fem med darligst PEM-
informasjon, var andelen for-
ngyde halvert til 31%. A fa info
om PEM viste seg a vaere sterk
relatert til utbytte og tilfreds-
het med ulike indikatorer. For alle indikatorer var det langt flere av de som hadde fatt
informasjon om PEM som ga en positiv vurdering av rehabiliteringsoppholdet. Dette indikerer
at rehabiliteringssentre som informerer om PEM sannsynligvis ogsa i stgrre grad tilrettelegger
oppholdet slik at pasientene skal unnga forverring, og at kunnskapen de formidler gjgr at
pasientene etter oppholdet har et aktivitetsniva som bidrar til stabilisering og/eller bedring.
Et opphold i et rehabiliteringssenter kan vaere krevende for ME-syke. Til tross for at pasientene

100 %
90 %
80 %
70 %
60 %
50 %
40 %
30%
20%
10%
0%

svarte i

Sosialt
utbytte

Forngyd "Sykere"

Fikk PEM info

M Ingen PEM info

Figur 6 Utbytte og erfaring etter PEM informasjon. N=791.
Fra Trude Schei og Arild Angelsen 2018 - ME-pasienters erfaring med
rehabiliteringsopphold7®
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hadde fatt informasjon om PEM, oppgir 28% at de de er «svaert uenige» i utsagnet om at de
felte seg bedre en maned etter oppholdet (kategorisert som «sykere» i figur 6). Det var
urovekkende at blant de som ikke hadde fatt PEM informasjon hadde 52% blitt sykere etter
oppholdet.

| en senere rapport om sykdomsforlgp for ME og hvilke faktorer som pavirker dette positivt
eller negativt, var det sveert delte meninger om mestringskurs og rehabiliteringsopphold!72,
Like mange respondenter mente at kursene har hatt en negativ som en positiv innvirkning pa
sykdomsforlgpet. De som mente at kursene har hatt positiv effekt, forteller om at de har fatt
kunnskap som er nyttig for 8 mestre sykdommen. Det opplevdes ogsa som positivt 3 mgte
andre i samme situasjon. De som opplevde at kursene har hatt negativ effekt, forteller at kurs
eller rehabiliteringsopphold har veert for slitsomme, selv om innholdet kan ha vaert bra.

1.6.2 Organisering ME-tilbudet ved Sykehuset i Vestfold

Region Vestfold har ca. 250.000 innbyggere. | 2011 publiserte SINTEF en rapport i prosjektet
«Status for helse- og omsorgstilbud til pasienter med CFS/ME i Norge»*?2. Det ble rapportert
at SiV hadde etablert en tverrfaglig behandlingslinje for CFS/ME for pediatri, men det manglet
et tilfredsstillende ME tilbud for voksne. Etter palegg fra Helse Sgr-@st skulle alle Helseforetak
ha et tilfredsstillende ME-tilbud. Det ble derfor i 2010 ved SiV startet et prosjekt med mal a
etablere en behandlingslinje med et helhetlig tilbud til personer med CFS/ME i Vestfold.
Behandlingslinjen skulle systematisere diagnostiseringsprosessen og behandlingen, og overta
koordineringen fra fastlegene. De enkelte elementene i linjen ville bli basert pa de nasjonale
anbefalinger som foreligger for denne pasientgruppen. Pasienter opplevde at kompetansen
var mangelfull hos de som skal mgte personer med ME, og prosjektet skulle derfor ogsa sgrge
for at rett kompetanse finnes der det trengs i mgte med den ME-syke. SiV skulle sta for
diagnostisering og rehabilitering for de som er i stand til dette og kommunene vil ha et ansvar
for oppfelging av de sykeste. Det ble ogsa drgftet muligheter for opprettelsen av et ambulant
team, som kommer hjem til de aller sykeste i Vestfold, i den hensikt a stille diagnose, fglge
opp, og bidra til mestring av sin sykdom.

ME-poliklinikken var fgrst organisert i infeksjonsmedisinsk avdeling, men ble og senere
overfgrt til LMS. Teamet besto da av en 50% ME-koordinator, en til to leger i spesialisering
(LIS) i 20% stilling, og et vurderingsteam bestaende av en overlege fra nevrologisk avdeling og
en fra infeksjonsavdeling. Fgrste pasient kom i januar 2013, og i I@pet av det fgrste aret ble 88
pasienter vurdert. Pa slutten av aret sto 160 pasienter pa venteliste. Litt under halvparten av
de som ble ferdig diagnostisert fikk G93.3 diagnosen, de @vrige som oftest R53 (uvelhet og
tretthet).

Siden 2019 ligger imidlertid tilbudene knyttet til CFS/ME pasientgruppen i sin helhet i Klinikk
Fysikalsk medisin og rehabilitering ved Kysthospitalet ved Stavern. Legene ved Kysthospitalet
skal gjgre en grundig klinisk vurdering, og ved behov bista fastlegen i fastsettelse av diagnose.
Dersom det er mistanke om nevrologisk sykdom eller infeksjon, skal pasienten henvises til
nevrologisk- eller infeksjonsmedisinsk poliklinikk som tidligere. Hvis det finnes grunnlag for
videre oppfelging, tilbys det samtale med terapeut i teamet, med hensikt & oppsummere
informasjonen som er gitt, avklare eventuelle spgrsmal, og legge en plan for videre oppfglging.
Det tilbys individuell veiledning/behandling, sa lenge det oppleves nyttig for pasienten. | tillegg

-18-



ME
. . . NORGES ME-FORENING
ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

har Kysthospitalet ulike kurs- og veiledningstilbud ved fysikalsk medisinsk poliklinikk i Stavern,
helse- og arbeidspoliklinikken og LMS. Tilbudene ved Klinikk fysikalsk medisin og rehabilitering
til denne pasientgruppen skal vaere avstemte med hverandre.

Fysikalsk medisinsk avdeling ved Kysthospitalet i Stavern har et poliklinisk, diagnoseuavhengig
gruppeundervisningstiloud til pasienter som sliter med utmattelse, herunder CFS/ME.
Langvarig utmattelse forklares ved en ‘kaos modell’ av manglede samhandling i kroppens
autonome systemer og CATS-modellen?®! hvor i tilfelle av langvarige utmattelse normale
kroppslige prosesser har blitt langvarige og kroppen har havnet i en opphengt alarm-
beredskap. Konsekvensen av energigkonomisering og «the energy envelope theory» som
anbefales i den nasjonale og internasjonale veiledere blir problematisert og ikke anbefalt.
Fysikalsk medisinsk avdeling tilbyr ogsa et generelt to-dagers gruppekurs hvor hensikten er a
fa gkt innsikt i helseplager som stress, rygg- og nakkeplager, angst og depresjon og/eller
individuelle samtaler til ME-syke ved helse og arbeid-poliklinikken pa Vear (tidligere Raskere
Tilbake). Tilbudet er for sykmeldte, personer som star i fare for sykmelding og personer med
arbeid som malsetning. ME-foreningen har ikke veert involvert i utviklingen av disse tilbudene
ved fysikalsk medisinsk avdelingen.

LMS har hatt i lenger tid hatt et poliklinisk gruppekurstilbud for personer med CFS/ME. Fra
2015 ble kurset tilbudt mer systematisk, og brukere og ME-foreningen var involvert i disse.
Det ble ogsa etablert pargrendekvelder. Gjennom kurset far deltakerne kunnskap om
diagnosen, og ulike behandlingsmuligheter for bedre livskvalitet og for a avverge PEM/‘krasj’,
mestringsstrategier, informasjon om hvilke rettigheter man har til helse- og sosialtjenester,
forskning, orientering fra ME-foreningen, pasienterfaring, dialog og erfaringsutveksling. Malet
er ogsa a bedre aksept og forstaelse om ME-sykdom, bade for den ME-syke og hele familien.
Fagpersoner som er involvert i kurset ved LMS er sykepleier, sosionom og fysioterapeut, i
tillegg er det en brukerrepresentant og/eller representant fra pasientforening. Kurset gar
ukentlig over seks ganger, to timer hver gang. | forbindelse med COVID-19 pandemien har LMS
etablert en digital I@sning for kurs for CFS/ME pasienter med fysisk oppmgte fgrste og siste
gang, digitalt opplegg pa de andre kursdagene®. Det tilbys ogsa pargrendekurs.

LMS og dermed mestringstilbudet til pasienter med CFS/ME ved LMS i Tgnsberg har i 2019
blitt overfort til Klinikk Fysikalsk medisin og rehabilitering (Kysthospitalet) og er organisert som
en seksjon ved fysioterapi- og rehabiliteringsavdelingen.

Barn og ungdom skal utredes ved Barne- og ungdomsavdelingen. Vi vet ikke om det tilbys
behandling i form av f.eks. samtaler, terapi eller kurs. Fysikalsk medisinsk avdelingen ved
Kysthospitalet skal imidlertid, ifglge sykehusets nettsiden, ha et rehabiliteringstiloud for barn
med utmattelse.

1.6.3 Organisering ME-tilbudet ved Sykehuset i Telemark

Region Telemark har ca. 175.000 innbyggere. | fglge SINTEF-rapporten hadde Sykehuset
Telemark Notodden i 2010 laget et godt og strukturert utredningstilbud. Sykehuset vurderte
da ogsa a starte et ME-tilbud ved LMS, strukturert som et poliklinisk rehabiliteringstilbud.
Dette er na pa plass i bade Skien og Notodden.
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Tverrfaglig utredning av voksne CFS/ME foregar ved medisinsk poliklinikk i Notodden. Alle
pasientene far konsultasjon hos lege i tillegg til andre fagpersoner som psykolog, ergo-
terapeut, ernaeringsfysiolog, fysioterapeut, sykepleier eller sosionom. Eventuelt henvises de
til andre spesialister for utredning etter fgrste konsultasjonen, for a utelukke andre arsaker til
utmattelsen.

Voksne (og pargrende) som har fatt diagnosen mild til moderat grad av ME/ CFS/ SEID, og som
er i stand til 3 delta pa gruppesamlinger pa 2,5 timer, kan delta pa kurs og opplaering ved LMS
i Skien og Notodden i samarbeid med Seksjon for fysioterapi og ME-foreningen i Telemark.
Kurset er tverrfaglig og legger opp til en kombinasjon av undervisning, dialog og erfarings-
deling. Etter en forsamtale med fysioterapeut er det syv gruppesamlinger bergrer temaene
medisinske forhold, sykdomsforstaelse, om a leve med ME/CFS, mestring, aktivitetstilpasning
og energigkonomisering, tolleransevindu, bli bevisst egne grenser, pargrendemgte, egen-
omsorg og avspenning. | tillegg er det mulighet til 4 delta pa en egen informasjonsdag med NAV.

Barn og ungdom skal henvises til den lokale barneavdelingen for utredning. Barne- og
ungdomsklinikken dekker bade det somatiske og psykiske tilbudet, og det finnes poliklinikker
lokalisert pa flere plasser i regionen. Diagnosen stilles av spesialist i barnesykdommer. Barne-
og ungdomspsykiatrisk poliklinikk/psykisk helsetjeneste for barn og unge kan involveres for a
kartlegge andre aktuelle sykdommer, tilleggslidelser og psykososial belastning.

1.7 Problemstilling og spgrsmal

Det er uklart om helsetjenestene som tilbys ME-syke ved Sykehus i Vestfold (SiV) og Telemark
Sykehus (STHF), kan oppfattes til 8 veere av god kvalitet. Tilbakemeldinger til ME-foreningen
fra ME-syke kan tyde pa at utredning og behandling av ME-syke ved noen avdelingene ved SiV
of STHF fremstar som lite ME-spesifikt for en del pasienter, og sentrale ME-symptomer blir
ikke tatt hensyn til. Dermed kan utredningen og behandlingen oppfattes som lite egnet eller
nyttig og, kan til og med fgre til forverring.

ME-foreningen hadde derfor behov for a kartlegge pasienterfaringen, begrenset til de siste 5
ar, som grunnlag for dialog med aktuelle sykehus og/eller avdelingene. Spgrsmalene som vi
gnsket besvart - relatert til SiV og STHF var:

1. Hva slags kurs/behandlingstilbud har ME-syke fatt og hva var hensikten?
2. Hvorfor deltok de ME-syke pa tilbudene?

3. | hvilken grad har det veart fokus pd typiske ME-symptomer og PEM-
fenomenet i utredning og behandling av den ME-syke?

4. Opplevde ME-syke at lege eller annet helsepersonell hadde god kunnskap
om ME?

5. Huvilket utbytte hadde ME-syke av tilbudet, og spesielt hva var virkningene
pad deres helsetilstand?

6. Har ME-syke veert tilfreds med utredningen og behandlingen de har fatt?
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2 METODER FOR DATAINNSAMLING

For & vurdere kvaliteten pa helsetjenestene som sykehusene i Vestfold og Telemark tilbyr til
pasientene med (mulig) ME eller long-COVID, har ME-foreningen ved regionlagene Vestfold
og Telemark gjennomfgrt en spgrreunderspkelse. Erfaringer i form av tilfredshet, samt
vurderinger av kvalitetsmal relatert til forventet standard, og eventuelle funksjonsendringer,
ble evaluert.

2.1 Malgruppe

Malgruppen for undersgkelsen var alle personer som hadde blitt henvist til Sykehuset i
Vestfold eller Sykehus Telemark i Igpet av de siste fem arene (2017-2022) og hadde en ME-
eller long-COVID diagnose, eller var under utredning for dette, eller selv vurderte at de hadde
ME, CFS/ME, post-viralt syndrom eller long-COVID med PEM.

Det ble antatt at pasientene ikke ngdvendigvis vet hvilke diagnosekode og hvilke diagnose-
kriterier hadde vaert brukt. | tillegg er inntrykket at diagnosepraksisen er upresist. Diagnose-
kodene som pasientene eventuelt hadde fatt ble derfor ikke kartlagt. En sannsynlig ME-
diagnose basert pa Canadakriterier ble kartlagt med spgrsmal om tilstedevaerelse av relevante
symptomer. Vi valgte likevel a forholde oss til den gruppen med en ME-pasientidentitet, som
selv mente hadde ME.

2.2 Datainnsamling

Undersgkelsen ble laget i det nettbaserte verktgyet SurveyMonkey. | perioden 4. til 31. mars
2022 ble invitasjoner til deltakelse sendt ved epost til alle medlemmer til ME-foreningen i
Vestfold og Telemark. Invitasjoner ble ogsa delt pa ulike relevante apne og lukkete norske
facebookgrupper for ME-pasienter, pargrende og interesserte, bade i og utenfor ME-
foreningens regi. Det ble lagt inn en begrensning pa ett svar for hver IP-adresse, for a forhindre
at en person svarte mer enn én gang. Det ble dpnet for at pargrende kunne svare pa vegne av
pasienter som var for syke til & svare selv, eller pa vegne av mindrearige barn. Undersgkelsen
var anonym, og det er derfor ikke mulig @ spore noen svar tilbake til enkeltrespondenter.
Respondenter kunne ta pause i undersgkelsen, noe som ogsa ble oppfordret til flere ganger i
undersgkelsen.

2.2.1 Spegrreskjemaet

Sperreskjemaet som ble benyttet, ble utarbeidet av medlemmer i styret til Vestfold regionlag
med innspill fra Telemark regionlag. Sp@rreskjemaet (se vedlegg 1) besto av strukturerte
spgrsmal og kommentarfelt. Det dekket sosiodemografiske opplysninger, diagnose og
sykdomskarakteristikker, samt erfaringer med spesialisthelsetjenester ved relevante
avdelingene pa SiV og STHF.

2.2.1.1 Kartlegging alvorlighetsgrad
Respondentene har vurdert deres alvorlighetsgrad slik det var i de siste 6 maneder, etter
fglgende beskriving’®: «Alvorlighetsgrad av CFS/ME sykdommen deles ofte opp i fire nivder:

e Mild grad; aktivitetsnivaet er redusert med minst 50 % sammenlignet med far sykdoms-
debut, dvs. man er selvhjulpen, kan for eksempel utfgre lett husarbeid, enkelte vil veere i
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stand til G jobbe, men dette gdr ofte pa bekostning av fritidsaktiviteter og sosialt samveer,
og man trenger hviledager og helger for a hente seg inn igjen.

e Moderat grad; for det meste bundet til huset, dvs. at all aktivitet er sterkt redusert og man
trenger ofte @ sove noen timer pd dagen.

e Alvorlig grad; er sengeliggende det meste av dagen, dvs. at de fleste bytter mellom seng og
sofa og bare er i stand til G utfgre lette aktiviteter som tannpuss og inntak av mat. Mange
har alvorlige kognitive problemer, og de er ofte avhengig av rullestol.

e Sveert alvorlig grad; sengeliggende hele d@ggnet og pleietrengende, dvs. at man som regel
har behov for hjelp til personlig hygiene og matinntak, er meget @mfintlig for sanseinntrykk,
og enkelte vil ikke vaere i stand til G svelge mat og har derfor behov for sondeernaering ».

| tillegg til disse 4 graderinger var det ogsa mulig a velge graderinger imellom (f.eks. ‘mild til

moderat grad’ eller ‘bedre enn mild grad’).

2.2.1.2 Kartlegging post-exertional malaise

PEM («Post Exertional Malaise»/anstrengelsesutlgst symptomforverring) ble beskrevet som:
«PEM er en forholdsvis langvarig symptomforverring og sykdomsfglelse som en reaksjon pd
en relativt liten fysisk eller mental anstrengelse eller sanseinntrykk.

Forverringen inntreffer vanligvis timer eller dager etter anstrengelsen og pdvirker ofte energi-
nivdet, konsentrasjonen, sgvnen og minnet, og gir muskel-/leddsmerter og influensalignende
plager. Restitusjon tar normalt et dggn, uker eller (mye) lenger».

| tillegg ble det kartlagt i hvilke grad ulike typer anstrengelser kunne fgrer til PEM slik som
helsetilstanden til vedkommende var til vanlig i de siste 6 maneder. Evaluerte anstrengelser
var hverdagslige fysiske- og mentale aktiviteter som er vanlig for folk flest i samme alder, og
sanseinntrykk som hverdagslige lyd og lys. | tillegg ble det spurt og om det var ngdvendig a
redusere aktivitetsniva for @ unnga symptomforverring.

2.3 Analyse

Det skilles i analysene mellom ‘utredning’ og ‘behandling’. Under ‘utredning’ forstas de
kliniske undersgkelsene og samtalene som gjgres for a diagnostisere, kartlegge og fglge opp
symptomer og funksjon. ‘Behandling’ omfatter tiltak som tilbys av spesialist-helsetjenester
med mal a kurere, lindre symptomer, redusere risiko pa forverring, gke eller opprettholde
funksjon og livskvalitet, eller lzering- og mestring av sykdommen. Svarfordelingene
presenteres i tabeller eller sgylediagrammer pr. seksjon eller avdeling. Av hensyn til
anonymitet og representativitet tas kun enheter med minst fire svar med i enhetsvis
presentasjon av erfaringer. Noen resultater presenteres like vel i tekst eller som sitater.
Resultatene inkluderes ogsa nar de presenteres pa et hgyere niva, f.eks. for helseforetak og
total. Oppsummeringen av andel med positive erfaringer pa flere variabler formidles i radar-
diagrammer i diskusjonen og i kortversjonen for enheter med minst seks respondenter.

For a evaluere eventuelle endringer over tid presenteres andelen som var i stor eller svaert
stor grad tilfreds med utredningen eller undersgkelsen, og vurdert utbytte av tilbudet
differensiert for de som hadde veert der fra 2017 til 2019, og de som hadde vaert der senere
fra 2020 til 2022. Dette gjgres kun for de avdelingene hvor minst ti respondenter hadde svart.
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3 RESULTATER

3.1 Respondentene

Det var i totalt 169 personer som hadde startet pa undersgkelsen, men kun 151 personer som
besvarte spgrsmalet om hva som de selv mente var riktig diagnose for deres utmattelses-
sykdom. Av disse mente 135 (89%) at de hadde CFS/ME eller ME-diagnose, og disse personene
ble inkludert videre i undersgkelsen, for @ evaluere deres erfaringer. To (1%) respondenter
mente den mest riktige diagnose var ‘postviralt utmattelsessyndrom’ og fire (3%) ‘senfglger
etter COVID-19 med PEM’. Disse var opprinnelig tenkt inkludert i kartleggingen av
pasienterfaringer, men det ble vurdert at tallmaterialet var for lite til & kunne uttale seg om
disse diagnoser spesifikt, og disse ble derfor ikke tatt med videre i analysene. De @vrige
diagnoser som ikke ble inkludert videre er ‘senfglger uten PEM’ (n=1), ‘nevrasteni’ (n=0),
‘utmattelse eller utbrenthet’ (n=2) eller ‘annet’ (n=7).

Av de 135 som ble inkludert i kartleggingen besvarte de fleste (87%) denne selv, mens for de
gvrige ble den besvart av en omsorgsperson pa vegne av den ME-syke (som oftest barn/
ungdom). Tretten respondenter var barn i alder 10-19 ar, og 122 var voksne pa 20 ar eller eldre.

Vi er ikke kjent med antall og karakteristikker til personer som har blitt henvist pa grunn av
ME til de ulike klinikkene og avdelingene ved omradesykehusene i Vestfold og Telemark i
perioden 2017 til mars 2022. Det er derfor vanskelig @ si seg noe om respondenten var
representative med hensyn til alder, kjgnn, sykdomsstatus osv.

3.1.1 Sosiodemografiske karakteristikker
Alders- og kjgnnsfordelingen er gjengitt i figur 7. Flertallet av bade voksne (85%) og barn og
unge (64%) var kvinnelige.

Det var ingen respondenter under 10 ar, Kjgnn og alder

ellers var det respondenter i alle alders- 35 Menn Kvinner
klasser fra 10 til 70+. Sammenlignet med | 3° Befolkning i fylket  T=—ME€-Norge
aldersfordelingene med en stgrre nasjonal EZ
brukerundersgkelsen («ME-Norge»), var |” 15
aldersfordelingen ganske likt. Sammenlignet 10
med fylket for ¢@vrig er andelen
respondentene relativt hgyt i de alders- <10 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 > 70
gruppene 20 til 60 og relativt lavt i den Alder

yngste gruppen under ti ar og de eldste Figur 7  Kjgnns- og aldersfordeling blant respondentene. Og
. ’ for befolkningen i Vestfold og Telemark fylke
gruppene over 60 ar. (‘Fylket’, SSB 2022), og en norsk ME-bruker-

undersgkelse (n=5882) (‘ME-Norge’, 2020 178)

De fleste (73%) bodde sammen med andre
(familie eller venner), de gvrige bodde alene, og én person hadde svart ‘annet’. Ingen bodde i
en omsorgsbolig eller institusjon.
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Figur 8 «Hvor mye tid bruker du pd falgende aktiviteter pr. uke, vanligvis i de siste 6 maneder?»

Nesten alle de voksne mottok mer enn 75% ufgretrygd (52%) eller arbeids- og avklarings-
penger (40%). | figur 8 angis det vanlige antallet ukentlige timer man bruker til ulike de
aktivitetene i det siste halvaret. Flertallet av de voksne ME-pasientene var altsa hverken yrkes-
aktive (89%) eller under utdanning (96%). Ca. tre av fire var aktive 1-5 timer i uke med frivillig
arbeid og/eller husarbeid. Nesten alle var aktive med rolige aktiviteter som lesing, spill og tv i
et varierende antall timer pr. uke. Dette gjaldt ogsa for barn og unger. Flertallet (64%) av barn
og ungdommer, fulgte ingen undervisning og de gvrige hadde i varierende grad noen ukentlige
timer. 55% deltok ikke i noen fritidsaktiviteter, 64% var ‘sosiale’ 1-2 timer pr. uke.

3.1.2 Sykdom og diagnose Alder ved sykdomsdebut

Figur 9 gjengir aldersfordelingen for syk- 50 e
domsdebut hos respondentene. Alderen for | 49 37 37 Venn
oppstart av ME-plagene varierte sterkt. En 30 2% s

stor andel av kvinner hadde sin sykdoms- %20 s y

debut i tenarene (37%) og en mindre topp . - ! o 1

var i 30-arene (25%). Relativt mange menn . ¥ KX
hadde sin sykdomsdebut allerede som barn 210 10-19 20-29 30-39 4049 50-59 60-69 = 70
(26%) og i 40-ars alderen (37%). Alders- Alder

fordelingen ved sykdomsdebut var noe Figur9 «Hvor gammel var du da CFS/ME/utmattelses-
annerledes sammenlignet med en norsk plagene startet?»

brukerunderspkelse fra 2020 med 5822 deltakere'’®. | den nevnte brukerundersgkelsen har
fordelingen en topp for kvinner i 30-arene (28%) og en mindre topp i tenarene (25%). For

menn var stgrste toppen i tendrene (32%) og kun 4% var under 10 ar.

Tabell 1 Varighet ME-plagene til voksene relatert til alder
Respondentene hadde hatt de aktuelle ved sykdomsdebut.

ME-plagen relativt lenge; kun 7% hadde en Sykdoms- X Varighet .
] . . debut < 2ar 2-5ar 5-10ar >10ar
symptomvarighet mindre enn to ar, for <19 &r 7% 7% 6% 60%
18% to til fem ar, for 39% fem til ti ar og for 20-29 &r 6% 6% 1% 47%
37% over ti ar (se tabell 1). Blant voksene 30-39 ar 10% 17% 47% 27%
som hadde sin sykdomsdebut i tendrene, 40-49 &r 0% 22% 44% 35%
hadde 60% hatt plagene i mer enn 10 ar. 50-59 ar 0% 56% 44% 0%
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Diagnose fatt av lege

CFS/ME eller ME 96

Postviralt... 7
Long-COVID 1
Nevrasteni _ 5
Utmattelse eller utbrenthet 4

Under utredning 2

%

0 25 50 75 100

Figur 10 «Har du veert utredet for din utmattelsessykdom?

Hvis ja, hvilke diagnose fikk du?»
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Figur 10 presenterer diagnosene som de
inkluderte respondentene (de som selv
mente at de var ME-syke) hadde fatt av en
lege. Nesten alle (96%) hadde fatt en CFS/ME
eller ME-diagnose. | tillegg hadde noen fatt
en eller to av de andre diagnosene.

Figur 11 viser fordelingen av hvem som har
stilt diagnosen hos de voksne ME-syke. Alle
voksne hadde fatt en diagnose, flere hadde
fatt en diagnose av flere leger. Det vanligste

var a fa en diagnose av en lege ved sykehuset i Vestfold eller Telemark (54%) eller av fast- eller
allmennlegen (45%). Av de som hadde fatt en diagnose av en allmennlege hadde 27% ogsa
fatt en diagnose av en spesialist ved SiV eller STHF og 27% av en annen spesialist. En betydelig

andel av de voksne (19%) og av barn og
ungdom (42%) har fatt sin ME-diagnose av en
spesialist utenfor fylket. To barn var fortsatt
under utredning. Av de tretten barna og
ungdommene der enten de selv eller deres
pargrende mente hadde ME, fikk ni personer
ME-diagnosen av en lege, to fikk diagnose
utmattelse og to er fortsatt under utredning.

Lege som satte diagnosen - voksne

Fastlege/allmennlege 45

Lege ved SiV 25
Lege ved STHF 29
Annen spesialist i Vestfold [& 3
Annen spesialist i Telemark 8

Lege utenfor fylket 19

Av de barn og ungdom som hadde fatt ME- %
' 0 10 20 30 40 50

diagnosen, svarte 44% at legen ved et av

omradesykehusene hadde satt diagnosen, og

44% av en spesialist utenfor fylket.

Figur 11 «Hvem fikk du diagnosen av?»

De ME-syke ble ikke spurt om hvilke diagnostiske kriterier som hadde blitt brukt. De aller fleste
(75%) tilfredsstilte imidlertid Canadakriterier, slik som definert her (se vedlegg 2), basert pa
kartleggingen av symptomer og varighet av disse (minst seks maneder), pa evaluerings-
tidspunktet (mars 2022). De gvrige hadde som oftest hatt de kartlagte symptomene tidligere

i forlgpet, eller hadde hatt noen av symptomene i mindre enn seks maneder.

Jeg er takknemlig for at de utredet etter CCC
kriteriene, sd jeg har tatt masse dyre tester. Men det
hele bar preg av at de sG péd ME som angst og stress
og utmattelse etter et urbant liv. Og de ville ikke
snakke om ME, de bare gjorde undersgkelsene helt
motorisk. Det var kun jeg som brukte ordet ME.

L (Nevro-SiV)
Fikk beskjed om & sl meg til ro med G ha ME og
veere hjemme resten av livet. Var ikke noe som kunne

\utredes eller behandles. (Nevro-SiV)

‘ Har fatt flere diagnoser fgr ME-diagnosen endelig ble
satt.

Var syk mange dr fgr ME diagnose ble satt

Var utmattet og hadde ddrlig helse i minst 5 Gr far
diagnose.

Fikk diagnose nevrasteni fgrst, gikk bort fra den etter
hvert

Sitter igjen med en fglelse av at legene er redd for
gi barn diagnoser, at de tror de blir sykere av det,
men min erfaring er at de blir sykere av G ikke vite.
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3.1.2.1 Alvorlighetsgrad

Navaerende alvorlighetsgrad av sykdommen
varierte fra ‘bedre enn mild grad’ (1 person)
til sveert alvorlig grad (1 person) (se figur 12).
Blant barn/ungdom var det relativt flere med
alvorlig til sveert alvorlig grad (39%) enn blant
de voksne (12%). Varighet av plagene hadde
ikke noe sterk sammenheng med alvorlighets-
grad, mens aktuell alvorlighetsgrad hadde en
svak negativt korrelasjon med alderen pa ME-
sykdomsdebuten; lavere debutalder hadde
sammenheng med hgyere alvorlighetsgrad pa
undersgkelsestidspunkt (r=-0.27, p<.01).

3.1.2.2 PEM

Figur 13 viser i hvilken grad ulike typer av
anstrengelse fgrer til PEM i den helse-
tilstanden som respondentene hadde i de
siste seks maneder. For de fleste fgrer fysisk
og mental aktiviteter som er vanlig for folk
flest i samme alder, til stor eller sveert stor
grad av PEM (fysisk aktivitet: 76%, mental
aktivitet 66%). Sanseinntrykk som hverdags-
lige lyd og lys forte til PEM i stor eller sveert
stor grad for 44% av respondentene, og for
38% i noen grad. Alle reduserte sitt aktivtets-
niva for & unnga forverring av symptomer; 4%
i liten grad, 18% i noen grad, 47% i stor og 31%
i sveert stor grad.

3.2 Utredning og undersgkelse

Hundreseks respondenter hadde blitt henvist
og fatt utredning, kontroll og eller under-
spkelser for sine ME-plager til de ulike
avdelingene pa SiV eller STHF i de siste fem
arene. Fordelingen er gjengitt i figur 14 og
tabell 2. Syv personer hadde vaert henvist til
begge sykehus.

Ved SiV har de fleste respondenter vart pa
Kysthospitalet i Stavern, eller ved nevrologisk
avdeling ved medisinsk klinikk i T@nsberg.

Ved Kysthospitalet har det i de seneste arene
veert noen flere blitt henvist enn i de fgrste par
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Alvorlighetsgrad
40

34 Barn/ungdom Voksne
% 31
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Figur 12 «Hvilken alvorlighetsgrad har du hatt i giennomsnitt
i de siste 6 mdneder?»

Grad av PEM etter aktivitet

100 5 | sveert stor
80 e 24 grad
2 | stor grad
60
9 42 | noen grad
° 44
40 38
| liten grad
20
2 ? 15 ingen
0 2 2 2
jitet witet e
@ AWV . Q) celnn
FyS© og! on

Figur 13 «Slik som du hadde det til vanlig i de siste 6
mdneder, forer folgende typer anstrengelser til PEM
hos deg?»

Utredning og undersgkelse -
avdelingene
Kysthospitalet Stavern
Med.avd.Notodden
Fys.Med. STHF 2
LMS SiV 5
RT Skien SiV 1
Barne avd. SiV 2
Barne avd. STHF 7
DPS Siv 1
DPS STHF 6
BUPA SiV 0
BUP STHF 2
Nevrologi avd. SiV
Nevrologi avd. STHF 3
Infeksjons avd. SiV 6
Infeksjons avd. STHF 1
Gastroavd.Siv. | 2
Gastroavd. STHF | 4
Lunge avd. SiV 1
1
1

19

26

16

Kardiologi STHF
Endokrinologi STHF

Vestfold
Telemark

0 10 20 3b

Figur 14 Antall utredet, pa kontroll og/eller underspkelse
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arene, mens ved nevrologisk avd. og LMS hadde brorparten vaert der i 2017-18. Ventetiden
var relativt kort ved Kysthospitalet; 65% fikk en time innen en maned. Halvparten av de
henviste til utredning og undersgkelse ved Kysthospitalet hadde ogsa blitt henvist til
behandling der. Ved nevrologisk avd. hadde relativt mange blitt (20%) avvist. Vi har ikke
kartlagt hva som var begrunnelse for avslagene og i hvilken periode dette skjedde.

Ved STHF har de aller fleste vaert utredet ved medisinsk poliklinikk i Notodden. Flertallet matte
vente over en maned for den fgrste timen. Ogsa her hadde relativt mange blitt avvist (21%).

Tabell 2 Henvisningsstatistikk av avdelingene med minst 4 respondenter som har fatt utredning, undersgkelse eller kontroll.

Henvist Fatt Awvist  Takket Ventet< Ventet > 1 mnd
utredning nei 1mnd Range  Median
el. (mnd) (mnd)
SiV:
Kysthospitalet 20 19 1 0 65% 2-6 4
LMS* 6 5 1 0 40% 2-10 3
Nevrologi avd. 20 16 4 0 31% 2-10 3
Infeksjon avd. 7 6 1 0 33% 2-6 3
STHF:
Med.avd. Notodden 33 26 7 0 31% 2-12 3
Barne- og ungdomsavd. 7 7 0 0 57% 3-3 3
DPS** 8 6 1 1 67% 2-6 4
Gastro avd. 4 4 0 0 50% 3-3 3
* Leerings og mestringssenter; ** Distriktspsykiatrisk senter
Ble henvist for d fa Spesialist epikrise til NAV i Ble henvist fordi NAV ba om utredning hos DPS. DPS
forbindelse med sgknad om ufgre avslo henvisningen fordi de ikke kunne hjelpe meg
L (med.avd. Notodden) | (DPS-STHF)
Henvist men avslag for mente jeg var godt utredet Fastlegen henviste meg for @ utelukke psykiske
hos fastlege og hadde ME \/ide/ser (DPS-STHF)

(med.avd. Notodden)

\

3.2.1 Fokus pa symptomer og PEM

Ved flere avdelinger opplevde respondentene at symptomene ikke ble tatt szerlig pa alvor i
utredningen og undersgkelsen (figur 15). Dette gjelder spesielt Kysthospitalet, (DPS) og
avdeling for barne- og ungdomsmedisin ved STHF, hvor respektive 82%, 50% og 57% av
respondentene mente at deres symptomer ikke i det hele tatt, i liten, eller i noen grad ble tatt
pa alvor. Derimot vurderte respektive 89% og 60% av respondentene at deres symptomer i
sveert stor grad ble tatt pa alvor ved medisinsk avd. i Notodden og ved LMS-SiV.

% Symptomene tatt pa alvor
100 6
12 . - - 14 i sveert stor grad
80 ‘ 17 E i stor grad
60
60 a1 ! 2 17 i noen grad
44 33 33 .
40 29 i liten grad
18 33 .
20 17 ikke i det hele tatt
20 19 ‘ = 2
2 20 6 17 8 17
0 . "
Kysthospitalet LMS Nevrologi Infeksjon Med.Notodden Gastrologi DPS Barn- og ungdom
Sykehus i Vestfold | Sykehus Telemark

Figur 15 «Opplevde du at symptomene dine ble tatt pd alvor?»
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% PEM-fokus
100 .
14 20 17 17 ja
80 40 & i
50 usikker
29 .
60 . nei
60 20
40 83 83
33 67
57
20 40
4
20 17 1
0
Kysthospitalet LMS Nevrologi Infeksjon Med.Notodden Gastrologi DPS Barn- og ungdom
Sykehus i Vestfold | Sykehus Telemark

Figur 16 «Ble du spurt, direkte eller indirekte, om du har anstrengelsesutlgstforverring (PEM)?»

PEM er et sentral symptom ved ME. Likevel erfarte mange at det hadde vaert lite fokus pa
dette i utredningen, undersgkelsen eller kontrollene (se figur 16). Kun ved medisinsk avd. i
Notodden ble et stort flertall (85%) av respondentene direkte eller indirekte spurt om de
hadde anstrengelsesutlgstforverring (PEM). Dette er i sterk kontrast til Kysthospitalet og DPS-
STHF hvor kun 14% og 17% mente de hadde blitt kartlagt for forekomst av PEM, og ved barn-
og ungdomsavdelingen hvor kun 17% mulig hadde blitt kartlagt for PEM.

Fgrste gang jeg mgtte pG helsepersonell som trodde De ba en person som ikke visste noe om ME forklare
pd meg og tok hensyn til min sykdom. hvor mye fra 1 - 10 de var plaget av symptomer, uten
(Med. avd. Notodden) noen beskrivelse over hva 1 og 10 betydde

(Med. avd. Notodden)
Fglte ME ikke ble tatt sG veldig serigst. Alle former for
utmattelse virket G bli tatt under samme kam. Brukte generell spgrreskjiema. Ingenting passet med
(Kysthospitalet) ten ME utredning (BUP STHF)

A
3.2.2 Kunnskap om CFS/ME og tilfredshet med utredningen

Det er ogsa stor forskjell mellom avdelingene med hensyn til hvordan respondentene
opplevde kunnskap hos helsepersonalet om CFS/ME (figur 17). For henholdsvis LMS-SiV og
medisinsk avd. i Notodden oppfattes kunnskapsnivaet av 80% og 92% som bra eller veldig bra,
og for nevrologi og infeksjon ved SiV respektive 57% og 67%. For de gvrige avdelingene ligger
andelen betraktelig lavere; andelen av respondenten som opplevde god kunnskap ved
helsepersonalet til Kysthospitalet var 12%, ved DPS-STHF 14% og ved STHF’s avdeling for
barne- og ungdomsmedisin-STHF var det ingen respondenter som mente at helsepersonalet
hadde god kunnskap om ME.

Kunnskap
SiV:
Kysthospitalet 24 29 35 6 6 veldig liten

LMS 20 20 60 ikke noe seerlig
Nevrologi 6 6 31 44 13 bade og
Infeksjon 33 17 50 bra

STHF: veldig bra
Med.Notodden 4 4 ' 4 89

Gastrologi 67 33

DPS 43 14 29 14

Barn- og ungdom 29 14 57
0 10 20 30 40 %/0 60 70 80 90 100
(]

Figur 17 «Mener du at legen eller eventuelt annet helsepersonale hadde god kunnskap om CFS/ME?»
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Tilfredshet
Siv:
Kysthospitalet 29 29 24 12 6 ikke i det hele tatt
LMS 20 20 40 20 i liten grad
Nevrologi |16 44 44 6 i noen grad
Infeksjon 17 17 50 17 i stor grad
STHF: i sveert stor grad
Med.Notodden 48 4 15 77
Gastrologi 33 33 33
DPS 29 43 29
Barn- og ungdom 57 29 14
0 10 20 30 40 5/0 60 70 80 90 100
00

Figur 18 «Altialt, har du veert tilfreds med utredningen du fikk?»

Det er ikke overraskende at tilfredshet (figur 18) med utredningen viser samme tendenser
som vurderinger for ME-kunnskap (figur 17) og symptomrespekt (figur 15). Det er fa som er
forngyd av de som har veert til undersgkelse ved Kysthospitalet og avd. for barne- og
ungdomsmedisin-STHF, mens de aller fleste som var til utredning ved medisinsk avd. i
Notodden og LMS-SiV sier at de er tilfredse.

Det har veert liten endring over tid i grad av forngydhet med utredningen. Blant de som fikk
utredning ved Kysthospitalet i 2017-19 var det bare 1 av seks som var tilfreds, i 2022 var det
to av 11 som var i stor og sveert stor grad tilfreds. Ved nevrologi avd. pa SiV var seks av de 13
som hadde veert der fgr 2020 i (sveert) stor grad tilfreds og to av de tre som hadde fatt
underspkelse i de siste arene. Ved medisinsk avd. i Notodden var 11 av de 13 som hadde veert

der i de fgrste arene tilfreds og alle tolv som hadde vaert der de senere arene.

Ble henvist med mistanke om annen sykdom.
Fortalte om alle symptomene, men fikk da beskjed
om at vi hadde for stort fokus pG symptomer, og vi
ble overhodet ikke tatt pd alvor. De henviste til BUP,
som umiddelbart gav avslag pd henvisningen fordi
det ikke var mistanke om psykisk sykdom. Fastlegen
var oppgitt over veldig darlig utredning. | ettertid har
vi selv sett at det virker som om symptomene
stemmer overens med ME, og vi skal na prave G fa
utredning et annet sted. Synes det er rart at syke-
huset ikke tok symptomene pa alvor, vi fikk beskjed
om at barnet vart bare var i darlig fysisk form! Og at
barnet sikkert hadde vondt i magen fordi mor er
kronisk syk. Hele opplevelsen fgrte til at barnet vdrt
mistet all tro pd leger og ble deprimert for at ikke
legene trodde pa at hen er syk.

L (Avd. barne- og ungdomsmedisin STHF)

Ble barnevernssak.
t (Avd. barne- og ungdomsmedisin STHF)

En lege sa at det ikke burde het ME men M for det
satt mellom gra.
(Avd. barne- og ungdomsmedisin STHF)

De mente at han var for liten og at mor gjorde ham
Lsyk. (Avd. barne- og ungdomsmedisin STHF)

Var opplevelse er at overlege pd BUPA som henviste
til sykehuset gnsket at sykehuset skulle arrestere 0ss
foreldre for at hun er syk. Hun har et krystallklart
biopsykososialt/psykosomatisk syn pG ME. Er ikke til
d endre pa. Til sykehusets forsvar var de mulig
misledet av henvisningen. Sykehuset har ved en
anledning beklaget i ettertid pa at de ikke var klar
over hvor ddrlig hun var.

(Barne- og ungdomsavd. SiV)

Ingen tilrettelegging, krav om skole selv ved alvorlig
grad, ingen dagsplan, mange overraskelser, ikke tid
til hvile eller maltider. Legen planla G undersgke
ungdommen selv pa tredje dag, etter alle
undersgkelser. Da var formen sa ddrlig at vi hadde
dratt hjem. Stor PEM og altfor stor vedvarende
\forverring. (Barne- og ungdomsavd. SiV)

Fglte en ikke ble tatt pd alvor, at ordene ble lagt i
munnen pd megq. Fikk ikke konkrete svar det jeg
\spurte om. (Kysthospitalet)

.... en kunnskapsrik og ydmyk lege.
L (Med. avd. Notodden)
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3.3 Behandlingstilbud

| denne rapporten forstas ‘behandling’ som alle
tiltakene som tilbys av spesialisthelsetjenester og
har som mal a kurere, lindre symptomer, gke eller
opprettholde funksjon og livskvalitet, redusere
risiko pa forverring, eller lering- og mestring av
sykdommen. Tiltakene kan tilbys som dggn-
opphold, dagbehandling eller poliklinisk konsul-
tasjon og kan veere individuell eller i gruppe, ved
oppmete, telefonisk eller digitalt. Tilbudet kan
besta av medisinske eller kirurgiske tiltak, medika-
mentell behandling, samtaler, kurs, opplaering,
trening, fysikalsk- eller psykologbehandling eller
andre tiltak.
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Behandlingstilbud - avdelingene

Kysthospitalet Stavern
Med.avd.Notodden
LMS SiV

LMS STHF
Arb&Helse/RT Vear SiV
RT Skien SiV
Arb&Helse/ARR STHF
Tverrf.smertebeh. STHF
Barne avd. SiV

Barne avd. STHF

DPS SivV

DPS STHF

BUPA SiV

BUP STHF

Nevrologi avd. SiV
Nevrologi avd. STHF
Infeksjons avd. SiV
Infeksjons avd. STHF

37
9

16

2

o

Vestfold
Telemark

o

Annen avd. SiV
Gastro avd. STHF

1
Antall respondenter som har blitt henvist og fatt '
behandling var 112. Figur 19 og tabell 3 viser
henvisningsstatistikken og antall som har fatt
behandling ved de ulike avdelingen. Ti personer (12%) har veert henvist til begge sykehus. Ved
SiV er det Kysthospitalet og LMS som star for det stgrste behandlingstilbudet, med respektive
37 og 22 respondenter som har deltatt her i de siste 5 ar. | tillegg var det fem personer som
har fatt et tiloud ved DPS og fire ved Raskere Tilbake poliklinikken (na Arbeid og Helse) pa
Vear. Alle ved denne poliklinikken hadde vaert der i 2017 eller 2018. Bade DPS og Raskere

Tilbake hadde kort ventetid.

0 10 20 30 40 50

Figur 1  Antall fatt behandling, samtale eller kurs

Tabell 3 Henvisningsstatistikk av avdelingene med minst 4 respondenter som har fatt behandling, samtale kurs el.

e Fatt Awist  Takket VerrlTEﬁtd <1 RVentet > 1Mm:|<.:I
i nei ange edian
behandling (mnd) (mnd)
SiV:
Kysthospitalet 42 37 2 3 49% 2-24 2
LMS 23 22 1 0 32% 2-17 3
Raskere Tilbake 4 4 0 0 100% -
DPS 7 5 2 0 100% - -
STHF:
Med.avd Notodden 13 9 2 2 56% 6-18 11
LMS 24 16 2 6 25% 3-24 9

* Leerings og mestringssenter; ** Distriktspsykiatrisk senter

Ved STHF er det LMS som har hovedtilbudet om behandling for ME-syke, fire respondenter
hadde fatt kurs ved LMS pa Notodden og de gvrige 12 i Skien. Videre svarte ni personer at de
hadde fatt et behandlingstilbud ved medisinsk avd. i Notodden. Det er mulig at en del av disse
som nevnte at de hadde deltatt pa kurs (n=7) hadde deltatt ved LMS i Notodden. Ventetiden
ved bade LMS og medisinsk avd. var relativt lang; for medisinsk avd. gjald det spesielt de siste
par ar. Flere respondenter fra Telemark henvises til Kysthospitalet, men vi har ikke kunnet
kartlegge dette spesifikt, fordi vi ikke har registrert i hvilke deler av fylket respondentene
bodde.
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Atte (28%) av de 29 respondentene som hadde svart at de hadde mottatt behandling ved
Kysthospitalet, rapporterte at de ikke hadde fatt fullfgrt behandlingsopplegget. Tre personer
hadde sluttet fordi de var eller ble for darlig, og fem personer syntes det ikke var nyttig.
Raskere Tilbake og DPS ved SiV hadde én deltaker hver som avbrgt behandlingen fordi de
syntes det var av begrenset nytte. | tillegg sluttet en deltaker ved Raskere Tilbake og en ved
medisinsk avd. i Notodden pa grunn av at de var i for darlig form.

Av de ni barna som hadde vaert utredet ved lokale sykehus, hadde kun fem respondenter svart
at de har veert henvist til behandling ved en av avdelingene for barn og ungdom: ett barn til
SiV og fire til STHF, hvorav ett takket nei. To barn ble henvist til barnepsykiatrien: et til Barne-
og ungdomspsykiatrisk avdeling (BUPA) ved SiV og et til en barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk (BUP) ved STHF. Tre ungdommer ble henvist til samtaler ved DPS, en til
Kysthospitalet og en til LMS, men den siste ble avvist. Avdelingene med fzerre enn fire
respondenter er ikke videre med analysene pa avdelingsniva.

Kurs med oppfalgning etterpd, takket neitil Fikk beskjed om at opplegget deres ikke passet meg
oppfelgning fordi de kun bortforklarte symptomene da jeg var fysisk syk, mens de ville endre tankesett
\mine ngﬂrte til OVerbelaStning. (Kysthospltalet) om man slet psyk,sk eller trodde man var Syk

(Kysthospitalet)
Deltok pd en samtale samt en introduksjonstilbud via

data. De tok ikke min ME diagnose pd alvor og jeg

Behandlingen ble avsluttet etter 2 samtaler pga at
| takket nei til videre kurs. (Kysthospitalet) - o

behandleren ikke sG at jeg hadde noe behov og at de

) i _ ikke kunne tilfgye meg noe ny kunnskap som ville
Jeg trengte ikke kurset. Kurset var pd 3 og halv time _endre min sykdomssituasjon. (Kysthospitalet)
og vi mdtte kjgre 2 timer hver vei sé selv om det var .

bare 1 gang i uka sd ble det altsa 3 ganger jeg ikke
var der og det ble en enorm pdkjenning pd kroppen
og psyken for @ presse seg @ holde ut de 3 og halv
timene. (Kysthospitalet)

Hadde en samtale og ble enig om at de ikke kunne
hjelpe meg. (Raskere Tilbake)

3.3.1 Type, mal og motiv for behandling

Respondenten hadde fatt tilbud om behandling individuelt, i gruppe eller begge deler. Type
tilbud, hvilket mal deltakeren selv hadde for & delta, og hva respondentene oppfattet var
hensikten med tilbudet, er rapportert i tabell 4. og 5. Ved Kysthospitalet hadde 35% mottatt
individuell behandling eller veiledning, 47% bade individuelt og i gruppe, og 18% kun gruppe-
kurs. Kun et mindre antall (18%) svarte at de hadde deltatt i et tilbud spesifikk for CFS/ME-
syke. Flertallet (59%) hadde fatt et tilbud for personer med diverse utmattelses-plager, 18%
for personer med ulike helseplager og to respondenter (5%) for personer med smerteplager.
| folge 38% hadde samtalen og eventuelt kurs bestatt av (kognitiv) terapi for a redusere
symptomfokus og for a gke aktivitet, og for noen (14%) ogsa for mestring av alvorlig sykdom.
Det var ikke samsvar mellom de malene pasientene selv hadde, og de malene de oppfattet at
behandleren hadde. Litt over halvparten av pasientene hadde sykdomsmestring som mal,
men kun 29% av deltagerne pa kursene oppfattet at mestring var et mal for tilbudet. Derimot
hadde 41% oppfattet at behandlerne hadde som mal a kurere sykdommen og a bli friske.
Respondenten hadde selv en litt mer realistisk forventning til dette, kun 9% hadde nevnt dette
som behandlingsmal.

Tre deltakere ved Raskere Tilbake (SiV) hadde fatt tiloud om individuelle samtaler, og en
hadde deltatt pa et kurs for personer med diverse helseplager. Alle ved LMS, bade ved SiV og
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ved STHF, hadde fatt et gruppetilbud kun for personer med CFS/ME, respektive to og en
person hadde i tillegg fatt individuelt veiledning. Ogsa ved medisinsk avd. i Notodden hadde
de aller fleste vaert pa et gruppetilbud for CFS/ME En person hadde i tillegg fatt individuelle
samtaler, og én person kun samtaler. For bade LMS-tilbudene og ved medisinsk avd. var
sykdomsmestring et felles behandlingsmal for det store flertallet. | tillegg ble rad om
symptom-lindring, og bedring av funksjon ofte nevnt. Alle ved DPS-SiV hadde fatt individuell
samtaleterapi, som de likevel mente i liten grad var tilpasset deres problemer (60% ikke i det
hele tatt og 40% i noen grad).

Tabell 4 Type behandling. «Hva besto tilbudet/behandlingen av?» Andel som hadde avkrysset ulike alternativene.

Trening (Kognitiv) terapi
= £ oo .
2 2 gvelse for & gke aktivitet I mestringav redusere £ 3
= oke og g alvorlig  symptom- -2 % g
3 bevegelig- kondisjon g sykdom fokus og § g
het < pke aktivitet ~
SiV:
Kysthospitalet 84% 60% 8% 8% 0% 14% 38% 0%
LMS 10% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Raskere Tilbake 75% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
DPS 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
STHF:
Med.avd Notodden/LMS 29% 100% 0% 0% 0% 14% 0% 0%
LMS 20% 100% 0% 0% 20% 13% 0% 0%

* Leerings og mestringssenter; ** Distriktspsykiatrisk senter

Tabell 5 Behandlingsmal. «Hva var malet med behandlingen for deg?» (pmME) og «Hva var, etter din oppfatning, hensikten
med tilbudet i fglgebehandleren/sykehuset?» (Helsev.) Andel som hadde avkrysset ulike alternativene.

Kurere Rad om symptom-
Symptomlindring Funksjonsgkning sykdommen, lindring og Sykdomsmestring
a bli frisk funksjonsgkning

pmME Helsev. pmME Helsev. pmME Helsev. pmME Helsev. pmME Helsev.
SiV:
Kysthospitalet 27% 0% 27% 32% 9% 41% 29% 24% 56% 29%
LMS 5% 0% 9% 5% 5% 0% 32% 23% 86% 77%
Raskere Tilbake 0% 0% 25% 25% 25% 0% 0% 0% 25% 25%
DPS 0% 20% 0% 0% 0% 20% 0% 0% 20% 40%
STHF:
Med.avd Notodden/LMS 2%  11%  22%  11%  11%  11% | 22%  33%  67%  56%
LMS 19% 13% 25% 13% 6% 0% 38% 44% 81% 94%

* Leerings og mestringssenter; ** Distriktspsykiatrisk senter

Behandlingen som de tre barna fikk ved barneavdelingen ved STHF besto utelukkende av
foreskriving av medikamenter for a lindre symptomer. De enkelte behandlingstilbudene ved
BUP(A), og som en ungdommer hadde fatt ved DPS og en ved Kysthospitalet, besto for alle av
individuell kognitiv terapi for a redusere symptomfokus og gke aktivitet. Tilbudet var ikke ME-
rettet, og hadde verken fokus pa eller informasjon om PEM.

Malet med behandlingen for meg (ved Rasker Tilbake):
Jeg matte da fastlegen min tok fra meg retten til

Malet med behandlingen for meg (ved LMS):
dke kunnskap om ME og stille spgrsmdl

sykemelding da han ikke trodde pé meg, og jeg var sa
syk at jeg ikke kunne ta vare pG meg selv.

Komme tilbake i jobb / Fastlegen min trodde jeg hadde
angst for G ga pa jobb, realiteten var en begynnende
ME diagnose i akutt moderat grad.

.
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Informasjon og kunnskap om ME

Mitt madl var erkleering til NAV, men legen pa Kyst-
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et med behandlingen for meg (ved Kysthospitalet): | | Hensikten med tilbudet ifglge behandleren/
Kysthospitalet etter respondentens oppfatning:

Avklare arbeidsevne/ufgr
Det vet jeg ikke. De var kun opphengt i kroppens

hospitalet mente ogsd at jeg kunne bli helt frisk med | stressrespons.
deres tilnaerming (opphengt stressrespons som e el
kureres med riktig tankegang og opptrening som er Telie s e
individuelt tilpasset) g

Ble henvist pa grunnlag av et krav fra NAV til
fastlegen. Mdlsetning fra NAV var @ enten bli helt
frisk eller G gke funksjonen.

Oppfylle aktivitetskrav NAV + evt. fG gode innspill

Det

av kartlegging av ufgretrygd. Jeg hadde fra f@r veert
gjennom rehabilitering ved Kysthospitalet, mestrings-
kurs, kognitiv terapi, gradert trening, veert til fysio-

var NAV som gnsket at jeg skulle dit som en del

terapeut, og psykolog.

For

sgke far jeg hadde veert pd Kysthospitalet.

A

A bortforklare sykdommen min.
A fierne en "vrangforestilling" om innbilte symptomer

Kysthospitalet hadde lite kunnskap om ME og det
eneste de formidlet var at ME var en opphengt
stressrespons. Jeg var meget misforngyd med
\ti/budet og kompetansen om ME ved Kysthospitalet.

Kurs i G forsta at smerte og utmattelse kom fra
"feilsignaler fra hjernen" (Kysthospitalet)

d fa hjelpemidler. Ergo (i kommunen) nektet @ Leerte litt om mekanismene i nervesystemet som de

\

tror spiller inn ved bl.a. ME. Det var opplysende.

(Kysthospitalet)

De avsluttet med d si at jeg allerede hadde en god verktgykasse for & mestre sykdommen, men at SITAT: "hvis
jeg hadde kommet til dem farst, helt tidlig i utredningen, s hadde jeg veert helt frisk i dag" !! (Kysthospitalet)

Omtrent halvparten av de voksne som hadde fatt tilbudt ved Kysthospitalet eller LMS ved
STHF, og omtrent en femte-del avdem som hadde fatt tilbud ved de andre avdelingene, hadde
fatt dette foreslatt av NAV. | noen tilfeller var deltagelse pa kurs et krav fra NAV for a oppfylle
aktivitetskrav, eller i forbindelse med spknad om ufgretrygd (tabell 6). Bortsett fra henvisning
til Raskere Tilbake var de gvrige ulike tilbudene sjelden foreslatt av fastlegen. Flertallet av
deltakere ved medisinsk avd. i Notodden og LMS-tilbudene hadde selv vurdert at de kunne ha
utbytte. Rundt en femte del av respondentene som hadde vzrt ved en av LMS-avdelingene
eller medisinsk avd. i Notodden, hadde fatt dette anbefalt av andre ME-syke.

Tabell 6 Motiv. «Hvorfor deltok du pa tilbudet?» Andel som hadde avkrysset ulike alternativene.

Mulig Fastlege Annen lege (- Annen helse- Andre med-  Familie, NAV
utbytte spesialist) arbeider CFS/ME venner

SiV:

Kysthospitalet 24% 30% 14% 3% 0% 0% 57%
LMS 55% 14% 14% 0% 18% 5% 23%
Raskere Tilbake 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0%
DPS 20% 20% 0% 20% 0% 0% 20%
STHF:

Med.avd Notodden/LMS 67% 0% 22% 0% 22% 0% 22%
LMS 63% 19% 31% 6% 19% 0% 50%
NAV krever / foreslér: Behandlingen var pélagt og helt meningslgs

For @ fG ufare sa ville de ha mestringskurs ogsd, de
tvilte ikke pa ME, men de ville at etter 10 ar syk og ikke
hadde hatt kurset at de bare kunne skrive at jeg hadde
hatt det.

Nav trengte det pd papiret.

Fullfert mestringskurs for G kunne sgke ufgretrygd
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Fastlegen (og jeg) trodde jeqg 'bare' var
utbrent, og jeg deltok for G komme tilbake i
jobb. (Raskere Tilbake)
A\
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Ingen som hadde fatt tilbud om behandling
ved DPS mente at tilbudet var seerlig
tilpasset deres situasjon (figur 20). Det
samme gjald for 75% av deltakere ved
Raskere Tilbake og 51% av deltakere ved
Kysthospitalet. Derimot var flertallet av
deltakere ved LMS tilbudene og ved
medisinsk avd. i Notodden forngyd med
tilpassing til deres situasjon.

Det manglet informasjon om hva CFS/ME er, og
forskjellene pGg CFS, ME og utmattelse. De formidlet
kaosmodellen uten G komme inn pa viktige
elementer som PEM (kardinalsymptom ved ME),
sorg, aksept, aktivitetsavpassing, energi-
gkonomisering, hvile, og hjelpemidler. Det ble en
veldig forenklet undervisning i mgte med en alvorlig
sykdom. Fikk en opplevelse av at de ikke tok
sykdommen pad alvor. CATS- modellen og
kaosmodellen ble nevnt uten G henvise til kilder. Det
var heller ingen informasjon om treningsintoleranse
ved ME som er seeregent ved sykdommen. Dette var
overhodet ikke tilrettelagt for personer med ME.

\ (Kysthospitalet)
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Tilpasset situasjonen

SiV:
Kysthospitalet
LMS

Raskere Tilbake
DPS

STHF:
Med.Notodden
LMS

37
29

15 24 21 3

B

38

50
60

25 25

40

28.5 28.5 43

7 29 85 29

%
0 20 100
ikke i det hele tatt
inoen grad

i sveert stor grad

40 60 80
i liten grad

i stor grad

Figur 20 «Opplevde du at tilbudet var tilpasset din situasjon?»

| Lite plan for gjennomfering og oppfelging
L (DPS-STHF)

Falte ME ikke ble tatt sa veldig serigst. Alle former for
utmattelse virket G bli tatt under samme
\kam. (Kysthospitalet)

[Burc/e hatt fokus pG ME (DPS-STHF)

Har kun deltatt pG mestringskurs, skulle gnske jeg
fikk tilbud om mer oppfalging. Mestringskurset ble
\gjennomfﬁrt kun over nett. (LMS-STHF)

3.3.2 Oppmerksomhet mot symptomer og PEM

Deltakerne ved begge LMS, samt medisinsk
avd. i Notodden var godt forngyd med
oppmerksomhet mot symptomer og PEM.
Derimot opplevde fa av deltakerne ved Kyst-
hospitalet (28%), Raskere Tilbake (50%) og
DPS (20%) ved SiV, at deres symptomene ble
tatt pa alvor (figur 21). Det store flertallet
(85%) av opplevde heller ikke & fa noe ny
kompetanse om kjernesymptomet PEM ved
disse avdelingene; de fikk liten eller ingen
informasjon om PEM, eller de oppfattet at
PEM-fenomenet ble sett som irrelevant for
deres helsetilstand (figur 22). Tilbudet hjalp

Symptomene tatt pa alvor

Siv:
Kysthospitalet
LMS

Raskere Tilbake
DPS

STHF:
Med.Notodden
LMS

28 13

38

31 25 3

14 48

25
40

25 0
20

25
20

25
20

14 14 72

7 2 29 43

%
50 100
i liten grad

i stor grad

0
ikke i det hele tatt
inoen grad
i sveert stor grad

Figur 21 «Opplevde du at symptomene dine ble tatt pd alvor?»

dem derfor ikke a fa bedre deres ferdigheter til a forhindre og handtere PEM (figur 23).
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PEM - tilegnet kunnskap og forstaelse PEM -forhindre og handtere
Siv: SiV:
Kysthospitalet 46 24 18 66 Kysthospitalet 41 31 19 9
LMS 14 62 24 LMS 25 55 20
Raskere Tilbake 50 50 Raskere Tilbake 75 25
DPS 20 40 40 DPS 20 40 40
STHF: STHF:
Med.Notodden 33 50 17 Med.Notodden 67 33
LMS 57 29 14 LMS 43 50 7
0 20 40 60 80 4,100 0 20 40 60 80 100
PEM ble ikke sett som typisk eller relevant PEM ble ikke sett som typisk eller relevant o
ingen/ikke noe sarlig informasjon fikk ingen informasjon
ikke noe nytt hjalp ikke noe
noe hjalp noe
mye hjalp mye

Figur 22 «Fikk du noe ny kunnskap eller forstdelse om PEM?»

PEM og utmattelse ble sett pa som klaging og
depresjon, og som en unnskyldning for G ikke trene.
Ble anbefalt av lege G avslutte behandling da jeg ble
darligere, men i epikrise ble det skrevet at jeg krevde
a avslutte behandling fordi jeg ikke var motivert til G
bli frisk. (Kysthospitalet)
\

Ble spurt indirekte om PEM. Den gang kjente jeg
symptomene, men ikke begrepet.
L (Med.avd.Notodden)

3.3.3 Behandlingens virkning

Figur 23 «Hjalp tilbudet deg med & kunne forhindre og

hdndtere PEM?»

Jeg hadde samtaler pr tIf. Hyggelig dame, men
innholdet handlet jo bare om & ikke tenke pd
symptomene, at man blir frisk bare man gker

\aktivitet og tenker positivt.. (Kysthospitalet)

tilegnet meg ikke sG mye ny kunnskap.

Jeg har satt meg mye inn i sykdommen selv, sd jeg
L (Med.avd. Notodden)

For a kartlegge om respondentenes helse endret seg etter gjennomgatt behandling, ble det
kartlagt hvilket grad av ME-sykdommen respondentene hadde ved oppstart, de fgrste to
ukene etter avslutning, og de pafglgende tre til seks manedene (se figur 24). Sykdomsgrad ble

vurdert for tidspunktet ved behandlingsoppstart

og for to tidspunkter etterpa. DPS-SiV hadde

de ‘friskeste’ ME-syke ved oppstart (40% med mild grad), mens LMS-STHF hadde den stgrste
andelen med ME-syke med moderat eller moderat til alvorlig grad (36% og 7%). Ved ingen
avdeling opplevde de ME-syke tydelig bedring av sykdomsgraden etter behandlingen.

Sykdomsgrad fgr og etter behandling
100 =3=
9 7
16 18 15 b B0 e 201 B8 [P0 I N 15/ 14
21
80 50 i A 36 .
28 on 0 39
60 4 40 7 40 40 17 117
50 50 50
18 21
40 > o 15 136
34 20
20 2128 45 40 50 | o | 50 50 "
25 25 25 . | 50 o
12 9 9
0
& X & X & X & < & X & X
FEE FES FEE FES FES S
EIRV AN K o K o K o K o K o8
Siv: Kysthospitalet LMS Raskere Tilbake DPS STHF: Med.avd LMS
bedre enn mild ® mild = mild til moderat " moderat = moderat til alvorlig M alvorlig M sveert alvorlig

Figur 242 «Hvilken grad av CFS/ME hadde du?» - ved oppstart, de to faorste ukene etter avslutningen, de pdfplgende 3-6

mdneder etter avslutningen
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Ved alle avdelingene, unntatt Kysthospitalet, hadde de fleste (70%-83%) et uendret sykdoms-
grad pa begge tidspunktene etter tilbudet, sammenlignet med oppstart. Ved Kysthospitalet
opplevde omtrent halvparten (48%) en endring i sykdomsgrad etter tilbudet. En av dem var
en respondent som viste en bedring. Vedkommende hadde alvorlig grad ved oppstart og
reduserte til moderat/alvorlig grad de fgrste to ukene og til moderat grad tre til seks maneder
etterpa. De gvrige (46%) opplevde en forverring pa minst et av de to evalueringstidspunktene
etter tilbudet. Fire respondenter (12%) hadde blitt noe darligere rett etter behandlingen men
var senere tilbake pa samme niva som fgr behandlingen. Fire hadde samme grad rett etter
som fgr behandlingen, men opplevde deretter en forverring pa et halvt til halvannengrad. Syv
respondenter (21%) hadde forverring av sykdomsgrad de fgrste to ukene etter behandlingen,
og oppretthold denne nye sykdomsgrad eller forverret ytterligere senere. Seks pasienter
hadde en alvorlig grad 3-6 maneder etter tilbudet. En av dem hadde ogsa alvorlig grad ved
oppstarten, men de gvrige hadde i utgangspunktet mild/moderat (2 pas.), moderat (1 pas.)
eller moderat/ alvorlig grad ved oppstart.

Ved LMS-STHF var det ingen som hadde en bedring i sykdomsgrad pa noen av tidspunkter. To
forverret et halvt grad og behold denne sykdomsstatus, en forverret rett etter behandling men
kom seg igjen til utgangs sykdomsgrad og en forverret fgrst tre til seks maneder etter
behandlingen. Til sammen hadde 33% ved Kysthospitalet og 21% ved LMS-STHF en mer
alvorlig sykdomsgrad tre til seks maneder etter behandlingen enn ved oppstart. Statistisk sett

Virkning og konsekvenser
A. Fysisk helse D. Mestring daglige gjoremdl
Siv Siv:
Kysthospitalet 21 27 49 3 Kysthospitalet 2l 12 70 6
LMS 10 80 10 LMS 5 60 35
Raskere tilbake 50 50 Raskere tilbake 25 75
DPS 20 80 DPS 80 20
STHF: STHF:
Med.avd.Notodden 17 83 Med.avd.Notodden 17 = 50 33
LMS 14 86 LMS 7 79 17
B. Kognitive utfoS(¢\1/ringer E. Regulering akts*i{//tetsnivéet
iv: iV:
Kysthospitalet 21 27 52 Kysthospitalet 28 15 70 3
LMS 10 80 10 LMS 35 60 5
Raskere tilbake 50 50 Raskere tilbake 25 75
DPS 20 80 DPS 80 20
STHF: STHF:
Med.avd.Notodden 17 83 Med.avd.Notodden 67 33
LMS 8 84 8 LMS 7 64 2 7
C. Psykisk helse F. Livskvalitet
SiV: Siv:
Kysthospitalet 18 9 64 9 Kysthospitalet [ISW 12 67 6
LMS 75 25 LMS 75 25
Raskere tilbake 75 25 Raskere tilbake 75 25
DPS 20 80 DPS 25 75
STHF: STHF:
Med.avd.Notodden 17 67 17 Med.avd.Notodden 17 50 33
LMS 7 71 14 7 LMS 7 71 14 7
0 50 100 0 50 100
mye darligere noe darliger uendret
noe bedre mye bedre

Figur 25 «Hvilket utbytte hadde du av tilbudet?». Ndr det gjelder: A. din fysiske helse, B. dine kognitive utfordringer
(hjernetdke, hukommelse, konsentrasjon, osv.), C. din psykiske helse, D. effekt pa din evne til G mestre daglige
gjoremdl, E. effekt pa din evne til G regulere aktivitetsnivaet ditt, F. effekt pa livskvaliteten din
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var det en signifikant forverringen etter behandling ved Kysthospitalet, bade 0-2 uker og 3-6
maneder etter behandling (p=.005 og p=.03, Wilcoxon Signed Ranks Test).

Figur 25 gjengir vurdert virkning og konsekvensene av behandlingen med tanke pa ulike
domener av respondentenes helse og ME-relaterte utfordringer. For alle disse omrader
gjelder det at et flertallet ikke opplevde noen endring. Det eneste positive unntak er deltakere
ved LMS-SiV, der flertallet (65%) vurderte at de hadde bedret evnen til & kunne regulere
aktivitetsnivaet sitt.

Etter 3 ha deltatt i ett opplegg ved Kysthospitalet hadde 9% opplevd noe bedring pa minst et
at av disse omradene, men derimot hadde 61% blitt noe eller mye darligere pa minst ett av
omradene; seerlig nar det gjelder sin fysisk helse eller kognitive utfordringer. Ved medisinsk
avd. i Notodden opplevde 67% noe bedring og
17% noe forverring. Ved LMS-SiV og LMS-STHF
hadde respektive 75% og 43% blitt bedre og 10%
og 14% blitt darligere pa minst et av omradene.

A. Fysisk helse*
2017-2019

2020-2022 mars 25

B. Kognitive utfordringer*
2017-2019

2020-2022 mars

C. Psykisk helse
2017-2019

2020-2022 mars

D. Mestring daglige gjgremal
2017-2019 50

2020-2022 mars [12.5

Utbytte LMS-SiV

83 17

75

83 17

25 75

Fra tidligere tilbakemeldinger har inntrykket
veert at grad av utbytte ved LMS ved SiV har veert
varierende over tid. Derfor har vi sammenlignet

67
87.5

33
12.5

50

75 12.5

E. Regulering aktivitetsniva*

2017-2019

17 83

erfaringer for perioden 2017 til 2019 (n=7) og
2022 til mars 2022 (n=14) i figur 26. Her ser vi

2020-2022 mars 62.5 37.5
F. Livskvalitet tydelige forskjeller i opplevd utbytte som var
2017-2019 58 42 . . o k
2020-2022 mars 100 0 mer positiv pa alle omrader i den fgrste
.0 20 .40 60 8 100 | perioden. Forskjellene var statistisk signifikante
mye darligere noe darliger uendret . . . .
noe bedre mye bedre for fysisk helse, kognitive endringer og evnen til

Figur 26 Utbytte av tilbudet ved LMS-SiV i 2017-2019 og

a regulere aktivitetsnivaet.

2020- 2022 mars. (* = p<.05)

3.3.4 Vurdert kunnskap om ME og utbytte av behandlingen

ME-kunnskap, presentert i figur 27, var hovedsakelig vurdert som bra eller veldig bra for
medisinsk avd. i Notodden og begge LMS-avdelingene. Derimot var flertallet svaert negativom
den vurderte kunnskapen ved Kysthospitalet, Raskere Tilbake og DPS ved SiV. Samme trenden,
men noe mer positivt, kan sees nar det kartlegges om vedkommende er feilbehandlet etter

) Vurdert kunnskap Feil behandlet
Siv: Siv:
Kysthospitalet 2 B =0 Kysthospitalet |2 30 30 16 |12
LMS 10 30 60 LMS 10 %0
Raskere Tilbake 25 Y 22 Raskere Tilbake 25 25 50
DPS B 2y DPS 40 40
STHF: STHF:
Med.Notodden 17 17 66 Med.Notodden 17 83
LMS 7 64 29 LMS 7 21 72
0 20 40 60 80 100 0 50 100
0,
veldig liten ikke noe saerligA i sveert stor grad i stor grad %
bade og bra i noen grad i liten grad
veldig bra ikke i det hele tatt

Figur 27 «Mener du at denne behandleren / veilederen /
institusjonen hadde god kunnskap om CFS/ME?»

Figur 28 «Mener du at du pd noen mdte ble feilbehandlet
(etter du selv kan bedgmme)?»

-37-




os
NE
NORGES ME-FORENING

ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

deres syn (figur 28). Rundt 40% ved Kysthospitalet og DPS ved SiV mente de hadde blitt
feilbehandlet i stor eller svaert stor grad.

Opplevde en overdreven tro pa G tenke segq frisk, fraveer av
interesse/anerkjennelse for at ME er en fysisk sykdom.

(Kysthospitalet)

Behandler hadde ingen kunnskap om
ME overhodet. Ble mye ddrligere av d
ga til denne behandleren, fikk mye mer
angst og ble mye ddrligere bdde fysisk
0g psykisk. Viste ingen tegn til G ville
skjgnne sammenhengen mellom at jeg
var sd alvorlig syk og angsten. ME-
diagnosen og min alvorlige sykdom ble
bagatellisert. Valgte derfor G slutte
\med behandlingen. (DPS-SiV)

Behandlingen og kunnskapen jeg mgtte der var svaert mangelfull
og ddrlig. Jeg valgte derfor G avbryte utredningen der og gikk i
\stedet til privat spesialist. (DPS-STHF)

Ga meg feil diagnose som forlenget utredningsforlgpet og prgvde
L& tvangsmedisinere for feil diagnose (DPS-STHF)

Graden av opplevd utbytte, alt i alt, var sveert skuffende (figur 29). Kun LMS-avdelingene
kunne vise til at noen faktisk hadde hatt svaert stor utbytte av kurset. For LMS-SiV gjald dette
imidlertid kun for perioden 2017-2019; av de som hadde veert pa kurs de fgrste arene hadde
42% hatt stort eller sveert stort utbytte, men dette gjald for ingen av de som hadde veert der
etter 2019. Ved LMS-STHF var de litt vanskeligere a se en eventuell trend. | de fgreste arene
var det bade en del som ikke hadde hatt noe
utbytte (20% vs. 0%) og hatt stort utbytte
(40% med stort utbytte vs. 13% med sveert
stor utbytte). Ved Kysthospitalet (KHS)
hadde ingen rapportert a hatt stort eller
sveert stort utbytte, men man kunne se en
liten bedring med at andel som ikke hadde
hatt noe utbytte gikk ned fra 75% til 61%.
Alle ved Raskere Tilbake og 80% av de som
hadde veert pa DPS-SiV hadde fatt ingen eller
lite utbytte. Grad av rapportert utbytte ved
medisinsk avd. i Notodden var noksa
varierende fra ikke noe (14%) til stort utbytte
(14%), men med et flertall (56%) som
rapporterte @ ha hatt en del eller stort
utbytte.

Utbytte, alt i alt

SiV:

KHS 2017-2019

KHS 2020-2022 mars
LMS 2017-2019

LMS 2020-2022 mars
Raskere Tilbake

DPS

STHF:
Med.Notodden

LMS 2017-2019

LMS 2020-2022 mars

75 17

61 28 11

558 25 17 25

50 BZ5)

50 50

60 20 20

14 29 42 14

20 20 20 40

62.5 25 425 %

0
ikke noe utbytte
en del utbytte
sveert stor utbytte

20 40 60
lite utbytte

stort utbytte

80 100

Figur 29 «Hvilket utbytte har du hatt, alt i alt, av tilbudet du
deltok i?»

Det var de som fant ut at jeg hadde diagnosen og
sendte meg til lege for utredning
(Raskere Tilbake-STHF)

Mener ikke G svartmale kurset deres, det er sikkert
fint for mennesker som faktisk kan f.eks. trene seg
bedre fra utmattelse/utbrenthet og tilsvarende. Men
for ME syke er det Kysthospitalet driver med farlig og
\burde stoppes. (Kysthospitalet)

\

Sta@rst utbytte var G fd litt oppklaring i saker rundt
NAV og veien videre for en ufgre prosess
(LMS-STHF)

Behandlingen fungerte ikke, men jeq fikk god

Jeg hadde en veldig hyggelig lege som tilrettela
behandlingen pG mine premisser og viste mye kunn-
skap om ME. Problemet er at han/Kysthospitalet og
jeg har ulike oppfatninger om hva ME er og hvordan
det skal behandles. Sa det skortet ikke pa viljen til G
hjelpe meg, men vi ble enig om at vi er uenig om en
del ting, og det var vanskelig G se for seg at videre
\behandling skulle veere til nytte. (Kysthospitalet)
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den ble lagt ned, da den kunne hjulpet mange!

(Raskere Tilbake Skien- SiV)
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4 DISKUSJON

Denne spgrreundersgkelsen ble besvart av 135 ME-syke som har mottatt helsetjenester ved
en av de to omradesykehusene i Vestfold og Telemark fylke i Ippet av de siste fem ar. Vi har
ikke innsikt i hvor stor andel dette er av populasjonen ME-syke som dette gjelder for, og vi vet
heller ikke om utvalget er representativ for denne populasjon. Kjgnnsfordelingen til de
voksene i utvalget speiler kjgnnsfordelingen i tidligere stgrre norske brukerunderspkelser'> 178,
men kvinneandelen (85%) er noe hgyere enn andelen i andre prevalensstudier hvor andelen
ofte ligger rund 67 til 79%% 72 120, Rapporterte svar pa de fleste spgrsmal hadde et spenn fra
positiv til negativ, sa vi antar at derfor disse rapporterte erfaringene var relativt representative.

| denne kartlegginger kommer det fram at pasienterfaringer ved spesialisthelsetjeneste i
Vestfold og Telemark har veaert sveert positiv for noen og sveert negativ for noen andre. Det er
tydelig at deler av spesialisthelsetjenesten i Vestfold og Telemark ikke klarer & bista ME-syke
pa en god mate. Det er ogsa klart ved hvilke avdelingene ME-syke opplever a fa oppmerk-
somhet for og god kompetanse om de viktigste symptomene til sykdommen sine, samt lzerer
om hvordan det er a leve med disse helseutfordringer.

Det er derimot sveert utilfredsstillende nar pasienter ved avdelinger som har det hoved-
ansvaret for utredning og videre tilbud av ME-syke, ikke opplever at symptomene deres tas
pa alvor, at det ikke er fokus pa kjernesymptomet PEM, hverken i utredningen, undersgkelser
eller kurs. Dette gjelder spesielt Kysthospitalet (eller mer presist fysikalsk medisinsk avdeling
ved Klinikk fysikalsk medisin og rehabilitering ved SiV) og utredningen ved barn og
ungdomsavdelingen ved STHF. Inntrykket til barn- og ungdomsavdeling ved SiV er heller ikke
sa positivt, men vi hadde ikke nok tilbakemeldinger for a kunne inkludere denne i analysene.
Dette er i sterk kontrast med pasienterfaringene fra utredningen og undersgkelse ved den
medisinsk avdelingen i Notodden som har hovedansvaret for utredning av ME for voksne ved
STHF, og ved LMS avdelingen ved SiV i arene fgr 2019 da de hadde ansvaret for koordinering
av ME-diagnostikk ved SiV.

Vi er imidlertid lettet for at trolig ingen av avdelingene har anvendt fysisk trening som
behandling i betydelig grad. Som nevnt fgr, kan fysisk trening fremme alvorlig forverring av
sykdommen pa grunn av et unormalt fungerende aerobe energisystem, ogsa ved ikke-
anstrengende, hverdagslig aktivitet3> 7> 82, Likevel opplever mange sykdomsforverring etter
ha deltatt pa behandlingstilbud som besto av kurs og/eller individuell veiledning ved Kyst-
hospitalet, og en del av de som hadde deltatt i et Raskere Tilbake tilbud ved SiV. Derimot har
erfaringene med kursene som tilbys av LMS i bade Vestfold og Telemark i hovedsak har vaert
positive. Ved disse avdelingene opplevde de aller fleste ME-syke at symptomene i sveert stor
grad ble tatt pa alvor, og at det var fokus pa PEM.

4.1 Sammenheng ME-spesifikk tilnaerming og utbytte

For avdelingene med minst seks respondenter, er noen kjerne-elementer presentert i et
radardiagram (figur 30). Aksene starter i sentrum og peker utover; hver akse representerer en
relevant variabel. Verdiene lengst bort fra diagrammets sentrum indikerer forventet standard
for helsetjenester og dermed positive erfaringer, mens punktene naermere sentrum viser
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stgrre fravik fra forventet standard, det vil si negative erfaringer.

Diagrammet viser at det er stor sammenheng med tilfredshet med utredningen og i hvilken
grad respondenten opplevde at det var en fokus pa PEM, om symptomene deres ble tatt pa
alvor, samt legens kompetanse om ME. Disse vurderingene skiller tydelig mellom de
avdelingene hvor respondentene i stor grad var tilfreds (Med. Avd. i Notodden) eller sveert
liten tilfreds med utredningen (Kysthospitalet, barneavdelingen og DPS ved STHF). En bevisst
symptomneglisjering er muligens i trad med behandlingsfilosofien til disse aktuelle
avdelingene.

Disse kontrastene ser vi ogsa nar Vurdering av utredningen ——

erfaringene ved de ulike behand- Sympto’l“e”aﬁpé Med.avd. Notodden-STHF (n=26)
li ilbud li i 2 v%r7 Nevrologi-SiV (n=16)
ingstilbudene sammenlignes. Figur g e

@=@== DPS-STHF (n=7)
==@==Barn og ungdom-STHF (n=7)

31 viser at ved Kysthospitalets
tilbud, var det lite fokus pa ME-
spesifikke symptomer, og helse-
personalet hadde, etter oppfatning
til respondentene, lite kompetanse
om ME. Ingen av deltakere hadde
rapportert a hatt stort utbytte, alt-i-
alt, mens over to av tre hadde ikke
hatt noe utbytte det hele tatt. ME_kuﬁ:;ap'egen

Over halvparten hadde imidlertid N . ' '
deltatt pé tilbud ved Kysthospitalet Figur 30 ﬁqr;dderl’n?ni(ti g(:::;\;irdfzrr]ltr;gr.med utredningen blant avdelingene

fordi NAV forslo eller krevde dette. Tilfredshet og erfaring at symptomene ble tatt pa alvor (i stor
eller sveert stor grad), PEM ble direkte eller indirekte kartlagt

(ja) og vurdert kunnskap av legen om ME (bra eller veldig bra).

S

Tilfredshet 2l & 260> W8> Fokus pa PEM

o

Dette kan selvfglgelig har hatt
konsekvenser for motivasjonen til
den ME-syke i utgangspunkt, men

Behandling Kysthospitalet (n=33)
_ Med.avd. Notodden (n=7) ogsa halvparten ved LMS ved STHF
Tilpasset == MS-SiV (n=21) .
e LMS-STHF (n=16) har deltatt pa kurs etter
oppfordring av NAV, og dette
Utbytte Symptomer tatt pa tilbudet ble vurdert langt bedre.

alvor
Mestringskursene ved alle LMS var

spesielt rettet pa ME. Her hadde

respondentene erfart & fa aner-

kjennelse av deres symptomer, fikk
Fatt PEM-kunnskap kunnskap om ME, samt innsikt i
metoder for & handtere PEM (se
figur 31). Respondentene ved LMS
erfarte stgrst, om enn moderat,
utbytte.

90 11,3

93
ME-kunnskap
helsepersonell

Handtering PEM

Figur 31 Andel med positiv erfaring med tilbudet blant respondentene til
Kysthospitalet. medisinsk avd i Notodden og LMS avdelingene.

Utbytte og om tilbudet var tilpasset deres situasjon og erfarin . . .
vie o8 | passe jon o8 ¢ Som nevnt tidligere, finnes det pr. i
at symptomene ble tatt pa alvor (i stor eller sveert stor grad),

ervervet kunnskap om PEM og ferdighet om & handtere PEM dag ingen dokumentert behandling

(noe eller mye) og vurdert kunnskap av helsepersonellet om ME som kan kurere ME. Den viktigste
(bra eller veldig bra).
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tilneermingen er derfor a tilby Endringer som falge av tilbudet

Kysthospitalet (n=33)

behandlinger og strategier som Fyssihelse Med.avd. Notodden (n=6)
. . . e | VIS-SiV (n=21)
kan lindre symptomer, bidra til e LVIS-STHF (n=16)

konstruktiv mestring, og bedre

Livskvalitet Kognitive utfordringer
funksjon og livskvalitet’®. Likevel
hadde en tredjedel av respon-
dentene som deltok pa det
diagnoseuavhengige tilbudet ved
Kysthospitalets for pasienter med Regulering aktivitetsniva Psykisk helse
utmattelse, det inntrykket at malet 10-bleimye bedn

5-ble no
y

til helsepersonalet hadde veert a

kurere deres sykdom. Dette sto da

i sterk kontrast til virkeligheten Figur32 Vurdertvirkning og konsekvensene av behandlingen med tanke

h d hadd pa ulike domener av respondentenes helse og ME-relaterte
vor respondentene som adde utfordringer. Rosa omrade med gjennomsnitt skar fra O til -10

veert pé Kysthospitalet rapportere indikerer en forverring og grent omrade (0-10) indikere en
en gjennomsnittlig forverring pa bedring som fglge av tilbudet.

alle tre kartlagte funksjonsomrader, pa mestringsevne, og pa livskvalitet (se figur 32). Mer enn
tre av fem hadde blitt mye darligere pa minst ett av de fem kartlagte funksjonsomrader og
livskvalitet, saerlig med tanke pa deres fysisk helse eller kognitive utfordringer. For en femtedel
av deltakere resulterte dette i langvarig forverring av sykdomsgrad.

Mestring daglige gjeremal -5 - ble noe darligere
-10 - ble mye ddrligere

En grunn til det relativt store andel som opplever forverring etter tilbudet ved Kysthospitalet
kan veere tilbudets intensitet. | motsetning til de @vrige tilbudene ble gruppekurset ved
Kysthospitalet gitt i Igpet av én uke. For de fleste ME-syke er dette ganske krevende, spesielt
hvis dette ogsa medfgrer reising til og fra.

Respondentene er en gruppe med langvarig erfaring med sine ME-symptomer. Det var derfor
ikke overraskende at de fleste deltakere som hadde deltatt ved LMS i Vestfold eller Telemark
ikke opplevde endringer pa noen av omradene. Pa gruppeniva kunne man imidlertid se en
gjennomsnittlig svak bedring i psykisk helse, livskvalitet, evne til 3 mestre daglige gjgremal, og
evne til 3 kunne regulere aktivitet pa en hensiktsmessig mate, i form av aktivitetsavpasning og
energigkonomisering (se figur 32).

Imidlertid bgr vi merke oss at vurderingen av virkningen og utbytte LMS-SIV var lavere etter
2019 sammenlignet med fgr. Dette er parallell med en organisatorisk endring hvor LMS ble
lagt under Klinikk fysikalsk medisin, eller Kysthospitalet. Dette kan ha hatt innvirkning pa deres
tilnaerming til ME-syke.

Fra denne undersgkelsen er det altsa klart at den ME-sykes grad av opplevelser av at
symptomene og utfordringene blir respektert og anerkjent, samt inntrykket pasientene har
fatt angaende helsepersonalets aktuelle kunnskapsniva har stor sammenheng med
tilfredshet og vurdert utbytte av de aktuelle helsetjenestene de har mottatt.

En st@rre evalueringen om ME-sykes erfaring med rehabiliteringsopphold som ME-foreningen
foretok i 2018 hadde tilsvarende funn'’®. Institusjoner som ga informasjon om PEM (og har en
mer biomedisinsk tilnaerming) hadde i gjennomsnitt dobbelt sa hgy andel forngyde pasienter.
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Over halvparten av respondentene som hadde veaert pa en institusjon der de ikke hadde fatt
PEM-informasjon, hadde blitt sykere en maned etter oppholdet, nesten dobbelt sa mange
som de som hadde mottatt PEM-informasjon. De fant tilsvarende klare, positive sammen-
henger mellom PEM informasjon og andre variabler: «fikk nyttig kunnskap», «god kunnskap
hos ansatte», «god forstaelse hos ansatte» og «tilpasset aktivitet».

Negative erfaringer er dessverre ikke unikt for de nevnte fagmiljgene ved SiV og STHF, samt
rehabiliteringsinstitusjoner i Norge%® 117,164 Andre evalueringer av terapier hvor fokus var &
endre tankemgnstre, ignorere symptomer og gke aktivitetsniva til tross for eventuelt
symptomtrykk, har vist seg lite effektivt eller heller skadelig for ME-syke som er diagnostisert
etter spesifikke kriterier med PEM som kjernesymptom?® ©7, Det har heller ikke vaert noe
forskning som har kunnet vise effekt av slike tilnaermingene!>> 212213 Det er tragisk og typisk
at disse erfaringer tilsynelatende henger samme med at det anvendes en psykososialmodell i
tilnaermingen som ikke treffer pasientpopulasjonen.

En norsk kvalitativ studie som har sett pa erfaringene til ME-syke med leger og helsesystemet,
konkluderer at nar fysiske symptomer ikke kan forklares og fullt ut handteres av biomedisinsk
kunnskap og teknologi, er det avgjgrende for gode helsetjenester a anerkjenne pasientenes
symptomer, funksjonsniva, erfaringer og perspektiver, og a presenter gode forklarings-
modeller!'’. En del av den offentlige helsetjenesten, ogsa ved sykehusene i Vestfold og
Telemark, mislykkes tydeligvis i @ kommunisere anerkjennelse av pasientenes erfarings-
perspektiver og behov. ME er en svaert alvorlig diagnose med stor symptomtrykk og betydelig
redusert funksjon og livskvalitet. Nar en ME-syke i tillegg blir mgtt med skepsis og manglende
anerkjennelse blir vedkommende sin lidelse enda stgrre!!3,

4.2 Psykiatrisk utredning og behandling

Noen fa pasienter har veert pa en DPS eller BUP(A), enten for utredning eller for behandling.
Som ledd i en diagnostiseringsprosess skal psykiske sykdom (f.eks. angst, depresjon, kognitive
utfordringer, utviklingsforstyrrelser) som arsak til ME-lignede plager veere utelukket, sa det er
berettiget ved tvil & henvise ME-syke til psykiatrien i utredningsfasen. Det er imidlertid viktig
at behandleren har kunnskap om ME for & kunne tolke de typiske ME-symptomene. Dette
gjelder ogsa i kartleggingen av mental helse; flere instrumenter som kartlegger angst eller
depresjon inkluderer en del psykosomatiske symptomer som kan vaere sammenfallende med
ME-symptomer. Ved manglende kunnskap om dette kan dette mistolkes som symptomer pa
mental sykdom, og vil gi en falsk hgy skar3. Ogsa kartlegginger av helseangst, sykdoms-
oppfatninger, fryktunngaelse, katastrofetanker osv. kan lett tolkes feilaktig hvis en ME-syke
giennomfgrer fornuftig aktivitets- og energiregulering, og har kunnskap om alvorligheten og
konsekvenser av sin sykdom.

ikke ble tatt pa alvor, og fem av seks ble ikke spurt om PEM. Dette tyder pa fraveer av ME-
spesifikk kunnskap hos de aktuelle terapeuter. Det store antall, sterke og tilsynelatende
uforklarlige symptomer, og hensiktsmessig aktivitetsavpasning for @ unnga PEM, kan i en
psykosomatisk fortolkningsramme mistolkes som manglende motivasjon, destruktivt
symptomfokus og negative tankemgnstre. Dette kan da i tillegg mistolkes som spesifikke
personlighetstrekk!!® som antas kan fremkalle CFS/ME.
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Ogsa med hensyn til behandling var respondentene lite tilfreds med tilbudet de hadde fatt
ved DPS-SiV. Ingen opplevde at tilbudet var tilpasset deres situasjon. To av tre rapporterte at
deres symptomene i veldig liten grad ble tatt pa alvor, og at behandleren hadde veldig lite
kunnskap om ME. De ME-syke hadde da fglgelig ikke noe szerlig utbytte av behandlingen.
Ingen hadde hatt utbytte med hensyn til sin psykisk helse, kognitive utfordringer eller
livskvalitet. Kun én av fem ME-syke rapporterte imidlertid @ ha hatt utbytte med hensyn til
evne til 3 mestre daglige gjsremal og evne til a regulere aktivitetsnivaet sitt.

Forskningen og brukerundersgkelser har vist at atferdsterapi ikke kan kurere ME. Bruker-
undersgkelser viser at kognitiv adferdsterapi for de fleste ME-syke ikke fgrer til noe szerling
endring. Mer enn en av fem opplever symptomforverring, og kun en av atte forbedring®® ¢’.
Forskningen som eventuelt har vist effekt av slik adferdsterapi, ogsa den med en gradert fysisk
aktiviseringskomponent, er som tidligere nevnt, kun basert pa CFS-populasjoner diagnostisert
med uspesifikke kriterier, og er i tillegg av svak forskningskvalitet? 132 155 215 Kognitiv adferds-
terapi kan derimot vurderes som stgtte for a redusere den psykiske belastningen forbundet
med & ha en kronisk sykdom med sterk redusert funksjon®®>. Ogsa her trengs ME-spesifikk
kunnskap av helsepersonellet, og en forstaelse for at ME ikke er en psykosomatisk sykdom.

4.3 Helsetjenester til ME-syke barn

ME-foreningen i Vestfold og Telemark har over mange ar fatt bekymringsmeldinger om
negative holdningen ved utredningsprosessen, og fraveer av behandlingstilbud for ME-syke
barn og ungdom. Det har dessverre ikke kommet inn mange brukeropplevelser vedrgrende
denne gruppen i denne evalueringen. For barn og unge anbefales, i st@rre grad enn for voksne,
a involvere barne- og ungdomspsykiatrisk helsetjeneste for kartlegging av differensial-
diagnostikk, komorbiditet og psykososial belastning’®. Likevel har vi kun fatt tilbakemelding
fra to ME-syke barn om deres erfaringer ved BUP(A), sa disse har vi ikke kunne legge fram i
analysene, pa grunn av begrenset antall og konsekvensene for anonymitet. Sju respondenter
hadde blitt henvist til utredning til barne- og ungdomsavdelingene ved STHF og to til SiV.
Erfaringen ved respondentene ved SiV var tilsynelatende ikke veldig annerledes enn de som
hadde veaert ved STHF, men disse er heller ikke framstilt i tabellene. Alle respondentene var i
barneskolealder ved oppstart av symptomene.

Flertallet av respondenten opplevde at symptomene ikke eller i liten grad ble tatt pa alvor, og
PEM ble ikke eksplisitt eller implisitt kartlagt. Settingen og metodene til utredningen var noen
ganger svaert uhensiktsmessig og symptomforverrende for ME-syke barn og ungdommer.
Ytterst graverende er at flere foreldre i dette begrensete utvalget har opplevd & ha fatt
mistanke om ha pafert barns sykdom og funksjonssvikt, og av den grunn meldt til barnevernet.
Disse barna, og et barn til, ble fgrst utredet ved lokalt sykehus, men fikk ME-diagnosen satt
senere av en privatpraktiserende barne-nevrolog med offentlig avtale og spesiell interesse og
kunnskap om ME, utenfor fylket.

Pasient og pargrende sine erfaringene i Vestfold og Telemark likner det som er beskrevet i en
tidligere norsk brukerundersgkelsen??. Blant 174 ME-syke ungdommer og pargrende til ME-
syke unger ble det funnet at nesten halvparten av respondentene opplevde kontakten med
barneavdelingen pa sykehus som darlig til svaert darlig. For BUP gjald dette tre av ti brukere.
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Likedan mente fire av ti respondenter ved bade barneavdelingen og BUP at kunnskapsnivaet
til disse avdelingene var darlig. Neermere en av fem respondenter mente at de ble behandlet
sa darlig pa barneavdelingen pa sitt lokale sykehus, at de ikke lenger t@r & ha kontakt. En av
syv sa det samme om BUP. Tilsvarende som det har kommet fram i denne rapporten nevnes i
den norske brukerundersgkelsen om prestasjonspress og skolevegring som forklaringsmodell,
fokus pa foreldre som sykeliggjgr barna sine, trusler om barnevern, og mangel pa realistisk
informasjon om prognose og pa medisinsk og psykologisk oppfglging.

Det er lite forskning og kliniske retningslinjer rettet spesielt mot barn og ungdom?’3. Dr. Peter
Rowe, professor i pediatri og direktgr ved Chronic Fatigue Clinic pa Johns Hopkins Children’s
Center, mener at tilnaermingen bgr vaere basert pa tidlig diagnose®’3. A still en ME-diagnose
og erkjenne at pasienten har en anerkjent sykdom, kan gi mye lindring. | forklaringen av
sykdommen er det viktig a forsikre pasienten om at sykdommen er reell til tross for ofte
normale prgver, og potensialet for funksjonsforbedring bgr vektlegges. En diagnose kan
minske frykten for andre sykdommer, f.eks. som ondartet sykdom, og kan validere tilstede-
veaerelsen av symptomer og behandling av symptomer med ikke-farmakologiske og farma-
kologiske intervensjoner. Tidlig diagnosestilling eller mistanke om ME kan ogsa vaere gunstig
for @ unnga forverring ved a ha fokus pa PEM, og kartlegging av de viktigste triggere til dette.
Dette muliggjgr ogsa etablering av en behandlingsplan og veiledning om aktivitet, kosthold,
opprettholdelse av sosial kontakter, for opplaering av pasienten, pargrende og skolepersonell
om sykdommen, og for tett oppfglging!’3.

En slik tilnaerming til et ME-sykt barn eller ungdom som Rowe'”? beskriver, virker innlysende,
men det praktiseres ikke her i Vestfold og Telemark, ifglge respondentene. Ogsa her trengs en
helsetjeneste som er kjent med sykdomsbildet, slik at barn- og ungdom utredes med metoder
som kan fange opp de spesifikke utfordringene ME-syke kan ha.

| denne pasientundersgkelsen har vi ikke spurt hvor lenge barn eller unge hadde hatt ME-
lignede plager fgr en ME-diagnose ble vurdert og eventuelt satt. Vi kan altsa ikke si noe direkte
om diagnosen stilles tidlig. De fem ungdommene som mener at CFS/ME eller ME er en riktig
diagnose, men fortsatt er under utredning eller har fatt diagnose utmattelse eller utbrenthet
har alle hatt sin ME-plager i to eller tre ar.

Etter a blitt diagnostisert med ME far ME-syke barn og deres pargrende ofte hgre at barn har
god prognose og at de aller fleste er friske innen et par ar. Dette er en uttalelse som ikke er
dokumentert; det finnes fa prospektive studier. En oppfglgingsstudie over 25 ar av en kohort
av ME-syke barn og ungdom viste imidlertid at 20% fortsatt hadde en ME/CFS-diagnose
(Fukuda kriterier), lav funksjon og hgyt symptombyrde. De @gvrige som ikke hadde en ME-
diagnose lenger, hadde imidlertid ogsa fortsatt en signifikant stgrre symptombyrde og
darligere funksjon enn frisk kontroller®®. | vart materiale ser vi at relativt mange voksne (fire
av ti) hadde hatt sin sykdomsdebut som barn eller ungdom. Samtidig ser vi ogsa at lav alder
ved sykdomsdebut har sammenheng med en hgyere alvorlighetsgrad pa sikt. Dette er ogsa
tidligere funnet i en stgrre norsk bruker undersgkelse”’. Vi vil imidlertid understreke at man
ikke kan uttale seg direkte om prognosen i denne studien fordi tidligere ME-syke som har blitt
friske ikke er inkludert i undersgkelsen. Nettopp fordi det er fa gode langtidsstudier er det
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viktig at helsevesenet gir et realistisk perspektiv om prognose, og ikke skape falske
forhapninger.

| samsvar med erfaringene ved utredningsprosessen ble heller ikke behandlingstilbudet av
ME-syke barn og ungdom opplevd som seerlig positivt. Som vi oppfatter, mangler det ved
begge sykehus en strukturert behandlingstilnaerming tilpasset barn, ungdom og pargrende.
Den eneste behandlingen som ble gitt tilbakemelding ved somatisk barneavdelinger besto kun
av forskriving av medikamenter til symptomlindring. Behandling ved psykiatrisk barne- og
ungdoms- eller voksen avdeling var ikke spesifikt rettet mot ME, og dermed sveert lite
hensiktsmessig eller nyttig. For noen fgrte dette til forverring.

Kysthospitalet har et tilbud til barn med utmattelsestilstander. Vi har forstatt at dette ogsa
inkluderer ME-syke barn. Vi har ikke fatt noe tilbakemelding om dette tilbudet. Det settes i
utgangspunktet pris pa at dette kan bety at barn og pargrende kan fa egnet tilnaerming,
informasjon og kunnskap om sin sykdom, men vi er samtidig sveert bekymret hvis dette ogsa
skulle veere et diagnose-uavhengig tilbud med samme tilneermingen som ME-syke voksne
mgter der.

4.4 ME-syke og sykehuset

4.4.1 Tilgjengelighet av spesialisthelsetjenesten

For mange ME-syke kan et fysisk oppmgte veere anstrengende, og fa langvarige konsekvenser.
En ME-syke kan trenge hjelp i spesialisthelsetjenesten pa grunn av direkte ME-relaterte,
komorbide eller ikke-ME-relaterte helseproblemer. Mange velger imidlertid @ ha minst mulig
med spesialisthelsetjenesten pa sykehuset a gjgre, da de opplever at disse mgtene gjgr dem
sykere, pga. darlig til rettelegging. Funn til en tidligere evaluering av SINTEF*?2 og den aktuelle
«Tjenesten og MEg» studien av SINTEF og FAFO!% underbygger dette. Til rettelegging med
tanke pa behov for grunnleggende hensyn (skjerming for stgy, lys, lukt, bergring osv.), evt.
behov for hjelpemidler og passende mgtetidspunkter og varighet av konsultasjonen eller
oppholdet ble ikke i varetatt, men oppfattet som ‘sykeliggjgrende’. Det opplevdes at helse-
personell ikke hadde den ngdvendige kompetanse om ME. «Tjenesten og MEg»-studien??’
fant at problemer med fysisk toleransen gkte ved gkende diagnosespesifisitet; blant ME-syke
som fylte Canadakriterier med PEM som et kjernesymptom gjald dette for omtrent tre-fjerde
del og for halvparten av CFS/ME pasienter som kun fylte Fukudakriterier hvor PEM ikke er et
essensielt symptom (se figur 3).

Denne problematikken har vi ikke spesielt kartlagt i denne spgrreundersgkelsen, men ble
nevnt i friteksten. Tilgjengelighet av spesialisthelsetjenesten er spesielt problematisk for de
med mer alvorlig sykdomsgrad. Pasienter med alvorlig grad av ME er sengeliggende det meste
av dagen, er ofte avhengig av rullestol, og mange har alvorlige kognitive problemer. ME-syke
med sveert alvorlig grad er fullstendig sengeliggende og ma ha hjelp til det meste for a dekke
grunnleggende behov. De er som oftest meget gmfintlig for sanseinntrykk, og enkelte vil ikke
vaere i stand til 3 svelge mat og har derfor behov for sondeernaring. Andel av respondenter
som for tiden hadde en sykdomsgrad som karakteriseres som alvorlig til sveert alvorlig, var
blant barn og ungdom, fem av tretten. Andel blant voksne respondenter var en av atte;
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omtrent halvparten av det som er vanlig blant ME-syke. Mange ME-syke har ikke har veert i
kontakt med spesialisthelsetjeneste, fordi de ikke er i stand til a reise ditt uten a fa alvorlig
forverring. Det kan dermed vaere et stort problem a fa behandling, utredning og oppfelging.
Til tross for en eventuell medisinsk ngdvendighet er det paradoksalt nok lite sannsynlig 8 mgte
de alvorlige og sveaert alvorlige ME-syke pa et sykehus; de er for darlig til a tale behandling eller
orke @ mgte opp.

| en brukerundersgkelse fra 2019177 ble situasjonen belyst for den sykeste fjerdedelen av de
ME-syke i Norge (444 alvorlige og 94 sveert alvorlige ME-syke) med tanke pa sykdomsbyrde,
hjelpetilbud, og pargrendes rolle. Sykehusene kom darligst ut. Tilfredshet med kontakten med
regionalt og lokalt sykehus blant de svaert alvorlige og alvorlig ME-syke ble vurdert som sveert
god eller god av omtrent en av ti og vurdert som darlig eller sveert darlig av en av tre ME-syke
med alvorlig grad og tre av fem av de sveert alvorlige ME-syke. Kun 15% av de sveert alvorlige
og 6% av de alvorlig ME-syke rapporterte a fa tilstrekkelig oppfglging av sykehuslege, ved
hjemmebesgk. Ogsa de pargrende til ME-syke barn var lite forngyd med samarbeidet med
sykehuset; kun omtrent tre av ti vurderte det som godt, og hele fire av ti som ikke godt.

Alle avdelinger ved sykehus bgr vaere kjent med den ngdvendige spesifikke tilnaerming av en
ME-syke!4?. Det kan vaere behov for informasjon om hvordan man kan skille mellom ME og
andre utmattelse- og psykiske lidelser. Ved sykehusinnleggelse bgr personalet veere informert
om behovet for @ sgrge for en omgivelse med lite sensoriske stimuli (lys, lyd, bergring,
kjemikalier og lukt) og begrense testene og mgtene med sykehuspersonell i den grad det er
mulig. Kirurger bgr ogsa fa rad om ngdvendige forholdsregler for den ME-syke som eventuelt
skal opereres. Funksjonsniva til en ME-syke kan veere svart varierende og det kan dermed
noen gang veaere vanskelig @ mgte opp pa en time, og avbestille den i tide. Det er ngdvendig
med forstaelse og aksept for dette; straffegebyrer er svaert uheldig, og kan vaere en grunn at
en ME-syke unngar ngdvendige helsetjenester.

4.4.2 Ambulante og digitale tilbud

Helsedirektoratet mener det ma vaere et mal at ambulante team opprettes i alle helse-
regioner; flere helseregioner har et slikt team. Ambulante team bgr betjene barn, unge og
voksne med vekt pa a na de aller sykeste med utredning, behandling og oppfglging der de bor.
Vi er usikre pa om SiV og STHF har et fungerende ambulant team for tiden, som kan utrede og
folge opp de unge og voksne ME-syke hjemme. Men, vi setter pris pa at bade SiV og STHF
beskriver i sine utviklingsplanene a ville styrke ambulant virksomhet og digitale tjenester med
fiernmonitorering av pasienter i eget hjem og gkt hjemmebehandling®®® 18; sykdommens
alvorlighetsgrad burde ikke vaere til hinder for @ kunne motta spesialisthelsetjenester fra
sykehuset.

Telefon- og videokonsultasjoner og —behandlingstilbud kan vaere en svaert effektiv metode for
a kunne mgte pasienter med moderat eller alvorlige ME, og kan ogsa minske belastningen for
ME-syke med bedre funksjon. LMS ved bade SiV og STHF har i pandemiperioden tilbud deler
av sine mestringskurs digitalt. ME-foreningen mener at dette kan vaere et bra alternativ for
mange ME-syke. Vi har ikke spurt spesifikk om erfaringene med disse digitale kursene, men
en strukturert evaluering gjennomfgrt ved LMS-SiV, viste at omtrent to tredeler av deltakerne
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var sveert tilfredse, mens resten oppga at de var tilfredse med kurset sett under ett*¢. A mgte
andre ME-syke blir ofte sett som veldig verdifullt. En kombinasjon som praktiseres med
oppmgte noen av kursdagene virker fornuftig.

4.4.3 ME-tilbudet organisert ved SiV: samlet men fragmentert

LMS ved SiV hadde tidligere en koordinerende funksjon for utredning av ME-syke, og hadde
behandlingstilbud i form av mestringskurs for ME-syke og pargrende. Det har vel ikke vaert
helt logisk fra et klinisk perspektiv at ansvaret ble lagt pa LMS, men dette hadde sitt opphavi
at flere kliniske avdelinger som det var mer naturlig for 3 ha ansvar for utredning og
diagnostisering av denne pasientgruppe, ikke gnsket @ ha fokus pa ME-sykdommen, samt at
LMS hadde en del engasjerte helsemedarbeider med erfaring og kunnskap om ME. Dette
tilbudet har ME-foreningen veert med pa a utvikle og brukere har veert sveert forngyd med
tilbudet.

Tanken a samle utredning og behandling i én klinikk er en fornuftig tankegang. Det er
imidlertid betenkelig for ME-syke i fylket at tilbudet i sin helhet ble overfgrt til klinikk fysikalsk
medisin i 2019. Klinikken hadde, og fortsatt har, en tilnserming som avviker fra oppdatert ME-
tilnaerming, og er i utakt med forskningsbasert kunnskap. | praksis har klinikken hovedansvar
for utredning og behandlingstiloud av ME-syke. Ved behov kan pasienten ogsa henvises til
nevrologisk- eller infeksjonsmedisinsk poliklinikk eller til DPS for videre utredning. Vi har det
inntrykket at tilbudet er lite strukturert, og at den kunnskapen om ME hos den aktuelle lege
eller psykolog er noksa tilfeldig.

Tilbudene til voksne er tilsynelatende fordelt over tre ulike seksjoner: et tverrdiagnostisk
utmattelseskurs ved fysikalsk medisinsk seksjon og et tverrdiagnostisk tilbudt ved helse- og
arbeidsseksjon, begge ved fysikalsk medisinsk avdeling, og siden 2019 et ME-spesifikt tilbudt
ved LMS ved fysio- og rehabiliteringsavdeling. Vi er usikker om dette i utgangspunkt er tenkt
som konkurende tilbud, utfyllende eller som likeverdige tilbud med ulik geografisk plassering.

LMS ble i 2019 organisatorisk overfgrt til Kysthospitalet. Til tross for sin brede erfaring,
brukerinvolvering og gode brukertilbakemeldinger har LMS mate tilpasse tilbudet til ME-syke
etter Kysthospitalets sitt syn pa sykdommen. Konsekvensene av dette kan vi se i pasient
erfaringene som er rapportert her. Pasientene som hadde veaert ved LMS-SiV fra 2017 til 2019
svarte mere positivt med hensyn til utbytte enn de som hadde vaert der etter 2019.
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4.5 Kunnskapsbasert praksis, ogsa i helsetjenester for ME-syke

Som kjent, bgr all diagnostikk og behandling bygge pa systematisk innhentet forskningsbasert
kunnskap, klinisk-erfaring-basert kunnskap og bruker-kunnskap og medvirkning.

Etter oppfatningen av ME-foreningen er den viktigste grunnen til den nevnte varierende
kvalitet i helsetjenester som tilbys av sykehusene i Vestfold og Telemark forarsaket av
manglende kunnskap og differensiering mellom ME og utmattelse av andre grunner, i bade
diagnostikk og behandlingstilneerminger, ved noen kliniske miljger i disse sykehus. Som
tilneermingen til denne pasientpopulasjonen tas der utgangspunkt i et foreldede ikke-
kunnskapsbasert forstaelsesmodell av CFS/ME som ikke tar hensyn til PEM og sikter pa a
redusere symptomfokus og gke aktivitet.

For @ unnga forverring og for a forbedre helsen og livskvaliteten til ME-pasienter, inkludert de
som har utviklet ME etter COVID-19, er det viktig at utredning og behandling tar utgangspunkt
i oppdaterte evidensbaserte diagnostiske kriterier og tilnaerminger.

4.5.1 Forskningsbasert kunnskap

Vi er klar over at a stgtte seg til forskningsbasert kunnskap i ME-feltet kan for noen virke som
et valg i ideologi og forstaelsesmodell. Etter var mening er det viktig at alle som er involvert i
helsetjenester for ME- eller long-COVID pasienter tar inn over seg og akseptere at det har veert
et paradigmeskift, fra a tilnaerme seg ME i en psykosomatisk-, til en biomedisinsk modell.

Den ME-relatert praksisen i noen av kliniske miljger pa sykehusene i Vestfold og Telemark
bar ikke vaere i utakt med den internasjonale forskningsfronten og bgr basere seg pa aktuell
vitenskapelig evidens og ikke pa utdaterte forstaelsesmodeller.

Paradigmeskiftet har veert internasjonalt, forskningsbasert og speilet i nyere kliniske
veilederel? 86, 147,155 dette skifte bgr ogsa gjelde for lokal praksis i Vestfold og Telemark.

Som nevnt tidligere er evalueringer av effektivitet av psykosomatiske og aktiviserings-
tilnaerminger av lavt forskningskvalitet og effekten blir fravaerende eller til skade for pasienten
ved bruk av mer spesifikke kriterier (f.eks. Canada kriterier) som krever tilstedevaerelse av
PEM®>> 193,225 Dette har blitt anerkjent i de nyere kliniske ekspert konsensusene'? 147 og ulike
nasjonale veiledere i blant annet Belgia’?, Storbritannia'>> og USA?°.

4.5.2 Klinisk erfaringsbasert kunnskap

Klinisk-erfaringsbasert kunnskap kan, i likhet med forskningsbasert kunnskap, betraktes som
et valg i ideologi og forstaelsesmodell. Det har vaert funnet flere biomedisinsk avvik som kan
forklare symptomene og PEM i subgrupper av ME- og long-COVID pasienter, men ikke som en
alt-forklarende modell eller spesifikk biomarkgr som gjelder for den hele ME-populasjonen®®
74 90 Vi har forstdelse for at det derfor er lettere for helsepersonell &8 omfavne en psyko-
somatisk forstaelsesmodell. En slik modell overser eksistensen av PEM-fenomenet og
biomedisinske funn hos ME-syke som kan vaere vanskelig a forsta og handtere i klinisk praksis.
Denne tilneermingen har imidlertid vist seg a kunne vaere svaert skadelig og kan gi pasienten
langvarig alvorlig forverring. Man trenger imidlertid ikke en biomarkgr for a gjgre tilbud til ME-
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syke betraktelig bedre. Et godt utgangspunkt er respekt for pasientenes erfaringer,
kompetanse om PEM, og behov for skjerming fra sensoriske belastninger.

For a gke kunnskap om virkningen av behandlingen som er gitt, kan praksisen styrkes ved
systematisk a evaluere effekten pa kort og lang sikt. Helsepersonell pa sykehus har ofte lite
mulighet til a fglge opp pasienter, enten pasienten velger a avbryte eller fullfgre forlgpet. Det
kan derfor vaere vanskelig @ vite om pasienten har veert tilfreds med leverte helsetjenester,
har opplevd bedring, eller hvordan de har opplevd mgtet med tjenesten.

Samtidig b@r helsepersonellet reflektere over den sarbare posisjon pasienten er i, med hensyn
til @ kunne gi en arlig tilbakemelding. Negative tilbakemeldinger kan mistolkes som
‘dysfunksjonelle’ sykdomsoppfatninger eller manglende motivasjon. Som sett i analysene, er
NAV ofte padriver for & gjennomga behandling. Flere respondenter sier at de frykter at
negative tilbakemeldinger pa behandlingen kan pavirke vedtak i vurdering av trygde-
rettigheter.

Fra denne og tidligere brukerundersgkelser er det klart at opplevd nytte av ulike helse-
tjenester er noksa varierende innen fylket, men ogsa innen sykehusene. Brukere ved begge
LMS avdelingene og medisinsk avd. i Notodden har veaert sveert forngyd. Det kan tenkes at
kontakt og hospiteringer hos andre enheter som oppnar mer positive vurderinger kan vaere
hensiktsmessig og viktig for erverve seg ny erfaringsbasert klinisk kunnskap utenfor sitt eget
ideologisk stasted.

4.5.3 Brukerkunnskap

Brukerkunnskap og brukermedvirkning er en tredje, men like viktig, pilar i moderne kunn-
skapsbaserte praksis. Brukerkunnskap er bade individuell og generell kunnskap om hvordan
det er a leve med ME, og hva som er viktige faktorer for a opprettholde eller oppna minst
mulig symptomtrykk og best mulig funksjon og livskvalitet. Det er viktig at denne
kompetansen anerkjennes og respekteres hos en ME-syke i mgte med helsevesenet. For ‘nye’
pasienter er det vesentlig at denne generelle kunnskapen anvendes. Ved lzerings- og
mestringssentre i bade Vestfold og Telemark har brukerrepresentanter deltatt i mange ar, og
respondentene har uttrykt at de har hatt utbytte av dette tilbudet. Respondentene har veert
mindre forngyd med tilbudet ved Kysthospitalet og Barne- og ungdomsavdeling ved SiV. ME-
foreningen har tidligere formidlet sitt perspektiv angaende disse tjenester, men har dessverre
ikke kunnet pavirke organiseringen og innhold av tilbudet.

4.6 \Veien videre

4.6.1 Flere behandlingstilbud og subgrupper

Som den nasjonal veileder’® for pasienter med CFS/ME beskriver, finnes i dag ingen
dokumentert standard behandling som kan kurere CFS/ME. Det finnes derimot behandlinger
og strategier som kan lindre ubehagelige symptomer, bidra til konstruktiv mestring og bedre
pasientenes funksjon og livskvalitet'> 4. Tiloud om laerings- og mestringskurs med
likemanstreff som gir oppdatert kunnskap, innsikt og brukererfaring, spesielt med hensyn til
PEM og aktivitetsavpasning og energigkonomisering?’ er pr. dags dato det beste generelle
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tilbud til ME-syke. Ved begge sykehusene har behandlingstilbudet naermest utelukkende
bestatt av samtaler eller gruppekurs med ulik fokus. Utover samtaler eller kurs har det, ifglge
tilbakemeldingene, veert lite tilbud av andre tiltak.

Mange ME-syke tester pa eget initiativ ut ulike medisiner eller kosttilskudd for a redusere
symptomtrykket og for a pavirke mulige sykdomsmekanismer, men dette uten szerlig kyndig
veiledning. Farmakologisk- og kosttilskuddsbehandling ble kun sporadisk nevnt av respon-
dentene. Det kan tenkes at sykehusene kunne spille en noe mer proaktiv rolle her. Hver fast-
lege har i snitt kun to til tre ME-syke i sin praksis, sa det blir ikke realistisk 3 kunne forvente at
disse kan vare fult oppdatert med tanke pa en slikt ME-spesifikk behandling utenom vanlig
smertedempende og sgvnregulerende behandling. Det er en god del brukererfaring, og
forskning (dog fa randomiserte blindede studier), angaende gunstige effekter av ulike dietter,
kosttilskudd og off-label bruk av ulike medisiner, i stgrre eller mindre grad begrunnet av ulike
teorier for patologiske mekanismer!4 103, 141,197,220 ‘Fksempler er lav dose Naltrekson (LDN)?*
165 intravengs gammaglobulin?® 137, |av-fodmap diet!??, samt ulike tilskudd som intravengs
eller oral tilfgring av elektrosyter!>3, cobalamin (B12 vitamin)®l 167, 205 magnesium,
nicotinamide adenine dinucleotide hydride (NADH)*! coenzyme Q102%%, og N-Acetyl Cystein
(NAC)?¥ i subgrupper av ME-syke. Nyere forskning har ogsa beskrevet effekter av blant annet
lav dose Aripiprazole (Abilify)*? og hgy dose Tiamin (B1 vitamin)’ 4% 12> Det hadde veert av stor
betydning for den enkelte ME-syke hvis de kunne hatt kyndig veiledning av sykehusets helse-
personell med & prgve ut slike behandlinger og tilnaerminger. | Norge finnes det ut ifra
lovverket rom for at leger kan prgve ut medikamenter utenom godkjente indikasjoner dersom
det er medikamenter som har markedsfgringstillatelse, som regnes som trygge og der det er
et begrunnet hap om at de vil ha effekt. En del av de nevnte medisiner og tilskuddene
anvendes i den medikamentelle behandlingsstrategien ved Rgysumtunet i Gran kommune pa
Hadeland, Norges eneste omsorgstilbud som er tilrettelagt for sveert alvorlig syke ME-syke.

Fysisk trening er i utgangspunktet ikke helsefremmende for ME-syke. A veere aktiv i de
rammene som en taler kan imidlertid vaere bade praktisk og helsemessig viktig. Energi-
produksjonen er ikke normalt ved ME; ME-syke har vanligvis en lav anaerob terskel. Selv ved
lette hverdagsoppgaver kan man komme over den terskelen og dette kan gi forverring og
forarsake PEM. LMS-undervisningen fokuserer pa energigkonomisering, bevegelse- og
aktivitetsavpasning (pacing). Det kan tenkes at ME-syke kunne gjgre seg nytte av enda mer
individuell veiledning til & selv kunne overvake og regulere energibruken med f.eks. praktisk
bruk av pulsklokker, laktatmalinger, og finne den optimale maksimale pulsfrekvensen.
Redusert hjertefrekvensvariabilitet (HRV) og gkt laktat er ofte assosiert med gkte symptomer
og sykdomsforverring, og kan veaere relevant parametere for @ handtere PEM, redusere
symptomer og forbedre evnen til 3 utfgre vanlig hverdagsaktiviteter.

| utredningen kunne sykehusene ogsa spille en mer proaktiv rolle. Selv om for de fleste ME-
syke sykdommen er fglger av gjennomgatt virus eller bakteriell infeksjon er det ogsa noen
subgrupper hvor sykdommen trolig er utlgst av trauma, operasjon, langvarig stress eller
vaksiner'’. | tillegg har det blitt funnet en over-presentasjon av bindevevsforstyrrelser (Ehlers
Danlos syndrome), postural orthostatic tachycardia syndrome (POTS), tegn pa intrakraniell
hypertensjon og avvik i hjernestammen, samt ulike potensielle underliggende kraniocervikale
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strukturelle problemer som kraniocervikal ustabilitet og -obstruksjon, Chiaris malformasjon,
tethered cord, cervikal stenose og tynnfibernevropatill 16 54 83,99, 128, 170, 174, 179, 194, 206 ' pet
kunne vzre relevant for denne subgruppen av ME-syke hvis sykehuset ogsa kunne og ville
fokusere pa slike faktorer i bade utredningen og mulige behandlingsalternativer.

4.6.2 Sykehusets malsettinger og verdier - og ME-pasienterfaringene

Helsetjenester av god kvalitet er definert som virkningsfulle, trygge og sikre, involverer brukerne
og gir dem innflytelse, er samordnet og preget av kontinuitet, utnytter ressursene pa en god
mate, er tilgjengelige og rettferdig fordelt’’. Ved bade SiV og STHF nevnes god kvalitet, like-
verdig tilbud og pasientsikkerhet som kjerneverdier'®® 189 Sykehusene er opptatt av § veere
faglig sterkt og a levere spesialisthelsetjenester av dokumentert hgy kvalitet. Spesielt SiV nevner
eksplisitt & inkludere brukerne aktivt i forbedrings- og utviklingsarbeidet, bade pa individ- og
systemniva, og a ha et godt omdgmme og stor troverdighet pa helsetjenestene som tilbys.
Denne pasientundersgkelsen har vist at det er store forskjeller i opplevd nytte av de ulike
helsetjenester som ME-syke far tilbud om ved SiV og STHF. Praksisen ved noen av avdelingene
er i stor grad avvikende fra nevnte malsettinger og verdier.

A tilby ME-syke behandling som ikke er virkningsfull medfgrer ikke bare redusert helse-
gevinst, dette svekker ogsa tilliten og omdgmme til helsevesenet. Nar en anvendt
forklaringsmodell verken gir mening for den ME-syke eller skaper bedring og i tillegg er i
utakt med oppdatert internasjonal forskning og retningslinjer, bgr den revideres.

Vi finner imidlertid gode helsetjenester ogsa innen disse to sykehusene. Flere avdelinger tilbyr
helsetjenester som gir ME-syke behandling som er virkningsfull og nyttig, gir helsegevinst og
er trygg og sikker. ME-foreningen vil oppfordre avdelingene som skarer lavt i denne
kartleggingen, til a3 hente gode erfaringer, og leere av andre avdelingene med hgy skar pa
tilfredshet.

Det vil ogsa veere naturlig @ hente erfaringer utenfor fylket, for a3 bedre mgte de ME-sykes
behov. Det har kommet mye ny kunnskap og innsikt i det siste ti-aret. Det finnes utallige over-
siktsartikler (noen av dem refereres til i denne rapporten), det holdes regelmessig
forskningsseminarer og webinarer som er tilgjengelige. Vi er tror at dette vil kunne komme
brukere til gode og redusere risiko for pasientskader og ugnsket variasjon i tilboud og kvalitet
pa tjenesten og bedre omdgmmet.

5 KONKLUSJON

Resultatene av denne pasientundersgkelsen bekrefter inntrykket ME-foreningen hadde at
helsetjenester for ME-syke i Vestfold og Telemark er av sterk varierende kvalitet. Vi ser at den
ME-sykes opplevelser av at sykdommen anerkjennes, henger sterk sammen med tilfredshet
og utbytte av de aktuelle helsetjenestene de har mottatt.

De helsetjenestene hvor ME-syke opplever at symptomene og seerlig forekomst og handtering
av kjernesymptomet PEM tas pa alvor, er medisinsk avdeling i Notodden, og lserings og
mestringssentra ved bade SiV og STHF. ME-syke var tilfreds med utredningen de hadde fatt
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der og de hadde utbytte av kursene og eventuelle samtaler. Derimot opplevde ME-syke ved
Kysthospitalet, avdelingene for barn- og ungdom, og i psykiatrien at deres symptomer og PEM
ikke blir vektlagt og at helsepersonalet hadde lite oppdatert kompetanse om ME. Felles for
disse tilbudene er at det trolig ikke differensieres mellom ME og annen langvarig utmattelses-
problematikk. Hensikten var som oftest a presentere et psykosomatisk forklaringsmodell, og
sa a redusere symptom-fokus og oppmuntring til gkt aktivitet. Tilbudet ved Kysthospitalet for
voksne ME-syke fgrte for mange til funksjonsforverring. Flere pargrende til barn ved
avdelingene for barn- og ungdom opplevde a ikke bli trodd at barnet deres er ME-syk. Utbytte
og tilfredshet med disse tilbudene var da fglgelig sveert negativ.
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Vedlegg 1

Spédrreskjema
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RORIGES MYALGIER ERNCEFALDFATI FORERTS

22u9 CFS/MEflong-covid ved Sykehuset | Vestfold og Telemark Sykehus

ME-foreningen ved Vestfold og Telemark regionslag ensker deg velkommen til denne

sparreundersgkelsen

Vi ansker & kartlegge erfaringene til personer med ME, kronisk utmattelsessyndrom (CFS) eller
senfalger etter covid-19 (long-covid) og som har vart til utredning eller behandling ved Sykehuset i
Vestfold eller Sykehuset Telemark.

Alle {ogsa ikke-medlemmer) som har veert henvist til et av disse sykehusene i lepet av de siste 5
drene pi grunn av sine utmattelsesplager kan delta i sparreundersekelsen. Du kan fylle ut for deg
selv, som parerende, foresatt eller venn. Vi er ogsa interessert i erfaringene til barn og ungdom,
men for barn og ungdom under 15 ar skal foreldre eller foresatte fylle ut undersekelsen, eventuelt
sammen med barna. For ungdom mellom 15 og 18 ar skal en forelder eller foresatt ha gitt tillatelse
til dette.

Undersgkelsen er frivillig. Alle svar lagres anonymt og vil ikke kunne spores tilbake til den som har
fylt ut skjemaet. Programmet tillater kun et svar per IP-adresse, sa hvis det er flere i samme familie
med CFSIME/long-covid er det viktig at hver person svarer pd hver sin pc, mobil eller nettbrett.
Undersgekelsen stenges etter 31. mars 2022,

Dine tilbakemeldinger, enten de er positive eller negative, er viktig i vart arbeid for & bedre tilbudet
til personer med CFS/ME i Vestfold og Telemark.
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22u9 CF5/ME/long-covid ved Sykehuset | Vestfold og Telemark Sykehus

Diagnose og sykdom med langvarig utmattelse

* 1. Kan du bekrefte at du har lest innledningen og forstitt at underspkelsen er anonym og frivillig.

L Ja

* 2. Har du selv CFSIME/utmattelsesplager, eller svarer du som péarsrendefvenn for en med slike
plager?
. Jeq har CFS/ME/utmattelsesplager og er over 18 &r

1 Jeq har CFE/MEutmattelsesplager, er mellom 15-18 &r og min forelder eller foresatt har gitt tillatelse til 4 delta

Svarer som pararendefvenn for en person med CFSMEutmattelsesplager

3. Har du vaert smittet av covid-19? (flere svar mulig)
|:| Mei, jeg trar ikke jeg har hatt covid-19 smitte
|:| Jeq har sannsynligvis hatt covid-19 smitte | de siste 6 méneder
I:' Jeq har sannsynligvis hatt covid-19 smitte, men lenger enn & méneder siden
|:| Ja, jeq har fitt pAvistibekreftet covid-19 smitte i de siste & méineder

|:| Ja, jeg har fitt pAvist/bekreftet covid-19 smitte lenger enn 6 maneder siden

4. Hvor lenge har du hatt CFSIME/utmattelsesplagene?

o
L

5. Hvor gammel var du da CFSIME/utmattelsesplagene startet?

0 ar 70 ar

O
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* G. Har du vaert utredet for din utmattelsessykdom? Hvis ja, hvilke diagnose fikk du? (flere svar
mulig)

D Ja, fikk CFS/ME- eller ME-diagnose

l:' Ja, fikk diagnose Postviralt utmattelsesyndrom

l:' Ja, fikk diagnose “Senfalger etter Covid 19 {Long-Covid)"
[l Ja, fikk diagnose Mevrasteni

D Ja, fikk diagnose utmattelse eller utbrenthet

D Ja, er ferdig utredet men har ikke fatt en diagnose

l:l Er fortsatt under utredning

D Nei, har ikke vaert utredet og har ikke en diagnose for mine utmattelsesplager

7. Eventuell kommentar:

Diagnose og sykdom med langvarig utmaittelse

1. Hvem fikk du diagnosen av? (flere svar mufig)
D Fastlege/allmennlege
|:| Lege ved Sykehuset i Vestfold
l:' Lege ved Sykehuset Telemark
|:| Annen spesialist | Vestiold
l:' Annen spesialist | Telemark

D Lege utenfor Vestfold og Telemark

2. Mener du at legen hadde god kunnskap om din diagnose?
 Veldig bra
| Bra
| Béde og
lkke noe saerlig
eldig liten

Vet ikke eller ikke relevant

Alvorlighetsgrad av CFSIME sykdommen deles ofte opp i fire nivier:

- Mild grad; aktivitetsniviet er redusert med minst 50 % sammenfignet med for sykdomsdebut, dvs. man er selvhjuipen, kan for
eksempel uifera Jett husarbeid, enkelte wil vaare § stand 6l & jobbe, men datte gér ofte pd bekostning av fritidsaktiviteter og sosialt
samviasr, ag man menger hviledager og helger for 4 hente seq inn igjien.

- Moderat grad; for det meste bundet 6 huset, dvs. at &l aktivitet er sterkt redusert og man trenger ofte & sove noen timer pa
dagen.

+ Alvorlig grad: er zengeliggende det maste av dagen, dvs. at de fleste byfter mellom seng og sofa og bare er i stand til & utfare
lette akiiviteter som fannpuss og inntak av mat. Mange har alvarlige kognitive problemer, og de er ofte avhengig av rullesiol.

+ Syaert alvorlig grad; sengeliggends hele dagnet og pleietrengende, dvs. at man som regel har behov for hjelp tl personiig
hygiene og matinntak, er meget emifintlig for sanzeinninykk, og enkelte vl ikke vaere | stand 6l & svelge mat og har derfor behov for
sondeermnaering
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3. Hvilken alvorlighetsgrad har du hatt i gjennomsnitt i de siste 6 maneder?
Bedre enn mild grad
Mild grad
Mild til moderat grad
Moderat grad
Moderat til alvorlig grad
Alvorlig grad
Alvorlig til sveert alvorlig grad

Sveert alvorlig grad

PEM («Post Exertional Malaise» eller anstrengelsesutlost symptomforverring)

PEM er en forhaldsvis langvarig symptomforverring og sykdomsfoleise som en reaksjon pa en relativt liten fysisk eller mental
anstrengeilse eller sanseinntrykk.

Forverringen inntreffer vanligvis timer eller dager etter anstrengelsen og pavirker ofte energinivaet, konsentrasjonen, sevnen og
minnet, og gir muskel-Jeddsmerter og influensalignende plager. Restitusjon tar normalt el degn, uker eller (mye) lenger.

4. Slik som du hadde det til vanlig i de siste 6 maneder, forer folgende typer anstrengelser til PEM
hos deg?

Nei, forer ikke til  Ja, men i liten Ja, isveert stor
PEM grad Ja,incengrad  Ja,istor grad grad
a. Hverdagslige fysiske aktiviteter : :
som er vanlig for folk flest i samme ) f
alder

b. Mentale aktiviteter som er vanlig
for folk flest i samme alder

c. Sanseinntrykk som hverdagslige
lyd og lys

d. Reduserer du ditt aktivitetsniva for
& unnga forverring av symptomer?

5. Har du folgende symptomer?
Ja,ien
Nei, ikke Nei, men Ja, meni periode av
veert plaget tidligere i mindre enn 6 maneder
med dette sykdomsforiopet 6 maneder eller lengre

Utmattelse: Uforklarte, vedvarende eller tilbakevendende fysisk og
mental utmattelse/ energisvikt som reduserer daglige aktivitetsniva med
minst 50%.

Anstrengelsesutlost symptomforverring / PEM - «Post Exertional
Malaise»

Sovnforstyrrelser: Forstyrret degnrytme, innsovningsvansker, ikke - - - -
uthvilt etter sovn eller endret sevnmenster

Smerter (eller ubehag): Muskelsmerter, leddsmerter eller hodesmerter -
annerledes enn for du ble syk
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6. Har du hatt noen av nevnte symptomene i de siste 6 maneder?

Kognitive symptomer

- Nedsalt karitidshukommelse eller kansentrasjion

- Desarientering elfer fanvirring

- Wansker med & bearbeide informasjon

- Vansker med & finne ord eiller periodevis laleproblemer

Nevrologiske og sensoriske symptomer

- Muskelsvakhet efer muskelnvkninger

- Svimmefhel eller balanseproblemer

- Sanseforstyrrelze, vansker 4 fokusere synet elfer nummenhet!
kuldefalelse

- Overambintighet for lyd, lys. lwkt eller siress

Ortostatisk intoleranse

- Blodtrykksfall ved overganyg fra liggende i stdende silling

- Drastisk akt hjertefrekvens ved overgang fra liggende &l stdende
stifling

- Blodtrykksfall etter & ha 5131 oppreist en stund

- ErfhetEvimmeithet

Andre autonome symptomer

- Ekstrem blekhet, kvalme, magesmerter eller irritabel tarm
- Skjelvinger med eller uten hjertebankislelse

- Kortpustethet eller pustevansker

- Blreforstyrrelser eller hyppig nattlig vannlating

Nevroendokrine symptomer

- Unormal kroppstemperatur og tydelige degn-variasjoner, svetletakter,

feberfolelse eller kalde beinfarmer

- Varme- elfer kuideinioleranss

- Marker! veldendring — anareksi eller unormal appeiilt
- Farverring av symptomer ved stress'helastninger

Immunologiske symptomer

- @mme lymfeknuler pd halsfarmbuwler

- Periodevis sdr fials

- Gjentakende Influensalignende symplomer

- Generell sykdomsfaleize

- hye elfer endre allergisymptomer

- hye overfeisombel for medisin eller kjemikalier
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* 7. Hva mener du selv er riktig diagnose for din utmattelsessykdom? (Vely det alternativet som
passer best for deg, eller hvis du er tvil den som star heyest | denne listen)

CFS/ME- eller ME-diagnose

Postviralt utmattelsessyndrom

Senfelger etter Covid-19 med PEM

Senfelger etter Covid-19 wen PEM

Mevrasteni

Utmattelse eller uthrenthet

Har ikke noen utmattelsessykdom/-plager lenger
Har ikke hatt noen utmatielsesplager eller -sykdom
atikke

Amnet (vennligst spesifiser)

Vi er spesiell interesseart | erfanngene med Sykehuse! § Vestiold og Sykehuwset Telemark il personene sam mener de har diagnose
ME, CFS/ME, postvirall ulmatielsessyndrom elier senfalger elter Cowig-19 med PEM.

Hvis du mener du har en annen diagnose ensker vi kun d f4 noen bakgrunnsopplysninger om deg. Takk for at du fpller uf disse
sporsmalens!

Sykehuset i Vestfold

Vi ansker & karlegge erfaringer ved kiinikkene, poliklinikkens, avdelingens og seksjanene i sykehusene i Vestfold og Telemark i
forbindelse med din wredning elfer behandiing pd grunn av ME, utmalielsessyndrom eller long-cowvid.

Dette kan gelde fysikalsk medisin (og refhabilitering) - Kysthospilalet, ME-paliktinikken, lerings og mestringssenter, arbeid og helse,
raskere tiibake, ARR, DPS, newologi, infeksjonsmedising, barmeavdeling, BUPA eller endre avdelinger.

Forst vil wi sperre om erfaringer ved Sykehuset [ Vestfold (5iV]), deretter ved Sykehuset Telemark (STHF).

* 1. Hvor mange ganger har du blitt henvist til en av avdelingene til Sykehuset | Vestfold (SiV) for
ME! kronisk utmattelsessyndrom/ long-Covid i lepet av de siste 5 r (2017-2022)2(en

undersekelse/utredning, kurs eller behandiingsforlep over flere dager belrakies som 1 gang)
Addri
Har ikke veert der i de siste 5 r
1gang
2-3 ganger
4-6 ganger

7 eller flere ganger
SiV - Kysthospitalet ved Stavern

* 1. Har du blitt henvist til SiV - Klinikk fysikalsk medisin og rehabilitering ved Kysthospitalet i
Stavern for ME! kronisk utmattelsessyndrom/ long-Covid i lepet av de siste 5 &r (2017-2022)7

Ja

Mei
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SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Utredning 1

* 1. Ble du henvist ditt til utredning, kontroll og/eller undersgkelser for CFSIME/long-covid?

Ja, jeg ble henvist for utredning, kontroll og/eller for A f& en diagnose
Ja, jeg ble henvist for videre/nye undersekelse etter ha fatt en diagnose
Ja, bade til utredning/undersokelse og behandling/samtaler/kurs

Nei, kun til behandling, samtale eller kurs

Annet (vennligst spesifiser)

SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Utredning 2

* 1. Fikk du time og hvor lenge har du ventet til oppstart eller ferste time?

Ble awist
Jeg takket nei
Fikk time, lite ventetid (under en manad)

Fikk time, ventet mer enn en méaned til oppstart farste timen
“entet antall mAneder:

[ ]
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SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Utredning 3

1. | hvilket ar fikk du timen? | tifelle du har veent der flere omganger, svar for siste gangen.

-
w

2. Mener du at legen eller eventuelt annet helsepersonale hadde god kunnskap om CFSIME?
‘eldig bra

Bra
Béde og
Ikke noe sarlig

Veldig liten

3. Opplevde du at symptomene dine ble tatt pa alvor?

| sweert stor grad
| stor grad

| moen grad

| liten grad

Ikke i det hele tatt

4, Ble du spurt, direkte eller indirekte, om du har anstrengelsesutlast forverring (PEM)?
Ja

Mei

Usikker

5. Alti alt, har du veert tilfreds med utredningen du fikk?

| sweert stor grad
| stor grad

| moen grad

| liten grad

Ikke i det hele tatt

6. Eventuell kommentar:

-69-



ME
. . . NORGES ME-FORENING
ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Behandling 1

* 1. Ble du henvist ditt til & fa behandling, samtaler eller kurs for CFSIME/long-covid?

Ja

Mei

SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Behandling 2

* 1. Fikk du time/plass og hvor lenge har du ventet til oppstart eller ferste time?
Ble awwist
Jeg takket nei
Fikk timeiplass, lite ventetid {under en maned)

Fikk timaiplass, ventet mer enn en maned til oppstart ferste timen
Wentet antall maneder:

SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Behandling 3

1. 1 hvilket ar fikk du time/behandlingenitilbudet? | tilfelle du har veert der flere omganger, svar for siste
gangen.

-
v

2. Hva besto tilbudet/behandlingen av? (flere svar mulig)
D Samtale(r)
D Kurs
[:] Trening og evelse for & ake bevegelighet
I:] Trening for & ke aktivitet og kondisjon
I:] Avspenning
D (Kognitv) terapi for mestring av alvorlig sykdom
D (Kognitiv) terapi for & redusere symptomfokus og ke aktivitet

D Medisiner eller kosttilskudd (nevn de i tekstfeltet under)

Annet tilbud, nemlig:
(eller nevn her eventuelle medisiner/kosttilskudd du fikk)
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3. Hva var malet med behandlingen for deg? (flere svar mulig)
I:I A lindre symptomer
I:I A pke funksjon
|:| A kurere sykdommen, bli frisk
I:‘ A rdd om & lindre symptomer ogleller eka funksjon
I:‘ Mestring av sykdommen

|:| Annet (vennligst spesifiser)

| 1

4, Hva var, etter din oppfatning, hensikten med tilbudet i felge behandleren/sykehuset? (flere svar
rmulig)

|:| A lindre symptomer

D A oke funksjon

I:‘ A kurere sykdommen, bii frisk

I:‘ A f3 rdd om & lindre symptomer ogleller oke funksjon
|:| Mestring av sykdommen

|:| Annet (wennligst spesifiser)

5. Hvorfor deltok du pa tilbudet? (flere svar mulig)

|:| Jeqg tenkte at jeg kunne ha uthyte

|:| Foreslatt av min fastlege

I:‘ Foreslatt av en annen lege(-spesialist)

D Foreslatt av en annen helsearbeider (ysioterapeut, psykolog, sykepleier, ergoterapeut &)
I:‘ Anbefalt av andre personer med CFSIME

|:| Anbefalt av familie, venner, el.

|:| Foreslatt av MAY

|:| Annet (wennligst spesifiser)

6. Har du fullfert opplegget og hvor mange dager deltok du?

Ja, antall dager: | |

Mei, jeq avsluttet fordi jeg
var/ble for darlig, etter
antall dager: | |

Mei, jeq avsluttet fordi jeg
syntes detl var ikke nytlig,
etter antall dager: | |

7. Var det et individuelt eller gruppetilbud?

Individuelt
Gruppe

Bide individuelt og i gruppe
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SiV - Kysthospitalet ved Stavern
Behandling 4

1. Hvem var gruppetilbudet til?

Kun for personer med CFSIME
For personer med utmattelse
For personer med diverse helseplager

Annet (vennligst spesifiser)

2. Opplevde du at tilbudet var tilpasset din situasjon?

I sveert stor grad
| stor grad

| noen grad

| liten grad

Ikke idet hele tatt

3. Opplevde du at symptomene dine ble tatt pa alvor?

| sveert stor grad
| stor grad

| noen grad

I liten grad

Ikke i det hele tatt

4. Fikk du noe ny kunnskap eller forstaelse om PEM?
Mye
Noe
Ikke noe nytt
Ingenfikke noe szerlig informasjon om PEM

PEM ble ikke sett som typisk eller relevant for ME
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5. Hjalp tilbudet deg med & kunne forhindre og handtere PEM?
Hijalp mye
Hijalp noe
Hijalp ikke noe
Fikk ingen informasjon om PEM

PEM ble ikke setl som typisk eller relevant far ME

6. Mener du at denne behandleren [ veilederen [ institusjonen hadde god kunnskap om CFSIME?

‘eldig bra

Bra

Béde og

Ikke noe saerig

Veldig liten

7. Hvilket uthytte hadde du av tilbudet?

Ble mye
Ble mye bedre  Ble noe bedre Uendret Ble noe darligere darligere

| forhaold til din Fysiske helsa

I forhald til dine kognitive utfordringer
(hjernetdke, hukommelse,
konsentrasjon osw)

1 forhald til din psykiske helse

Effekt pd din evne til & mestre daglige
gjeremdl

Effekt pd din evne til & regulere
akilivilelanivaet dill

Effekt pd livskvaliteten din

Alvorlighetsgrad av CFS/ME sykdommen

- Mild grad; aktivitelsnive! er reduser! med minst 50 % sammenlignet med for sykdomsdebuwt, dvs. man er selvhjulpen, kan for
ekzempel utfore lelt husarbeid, enkefte vil vaere § stand & & jobbe, men delle gdr oite pd bekostning av Fritidsakivileler og sosial
samvesr, og man trenger hviledager og helger for 4 hente seg inn igjen.

- Moderat grad; man er for def meste burde! of huset, dvs. at al akiivist er sterkt reduser! og man trenger ofie & sove noen tmer
pd dagen.

+ Alvor iy grad, nwan er sengelygerde ded iesie av dager, dvs. af de feste byiter rrefion seny oy sofa oy bae e i staod of &
utfere lelte aklivileler som lannpuss og inntak av mal. Mange har alvorlige kognitive prablemer, og de er offe avhengig av rullesiol.
+ Swaert alvorlig grad; man er sengeliggende hele dagnel og pleietrengende, dvs. at man som regel har behov fov hjglp Kl
personlig hygiene og matinntak, er mege! emiintig for sanseinntrykk, og enkelte il ikke veere § stand 1 & svelge mat og har derfor
behov for sondeernzening
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8. Hvilken grad av CFSIME hadde du?

Bedre enn Mild il Moderat til Sveert alvorlig
mild grad Mild grad moderat grad Moderat grad alvorlig grad  Alvorlig grad grad

Ved oppstart D | .A

De to ferste ukene etter
avsiutningen

De pafelgende 3-6
manedene etter
avslutningen

9. Mener du at du pa noen mate ble feilbehandlet (etter du selv kan bedemme)?
Ikke i det hele tatt

| liten grad
| noen grad
| stor grad

| sveert stor grad

10. Hvilket utbytte har du hatt, alt i alt, av tilbudet du deltok i?
Svzert stort utbytte
. Stort ulbytte
' En del utbytte
Lite utbytte
Ikke noe utbytte

11. Eventuell kommentar:

Hvis du trenger en pause kan du ta den na, hvis du vil. Du kan fortsette igjen senere .

-74-



ME
. . . NORGES ME-FORENING
ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark VESTFOLD REGIONLAG

Sparsmdlene om utredning og behandling gjentar seg for hver avdeling.
SiV - Habiliteringssenter / Laerings- og mestringssenter pa Solvang

* 1. Har du blitt henvist til SiVv - habiliteringssenter eller Leerings- og mestringssenter, Solvang, for
CFSIME/long-covid i lopet av de siste 5 ar (2017-2022)7

Ja

Mei

Arbeid og helse / Raskere Tilbake, Vear

* 1. Har du blitt henvist til SiV - Arbeid og helse eller Raskere Tilbake pa Vear, for CFSIME/long-
covid i lepet av de siste 5 ar (2017-2022)7

Ja

Mei

DPS, Natteray, Sandefjord eller Larvik

* 1. Har du blitt henvist til SiV - DPS, Netteray, Sandefjord eller Larvik, for CFSIME/long-covid i lapet
av de siste 5 ar (2017-2022)?

Ja, il DPS pi Linde, Notteray
Ja, til DPS pa Prestisen i Sandefjord
Ja, til DPS pa Furubakken i Larvik

Mei

SiV - Nevrologisk avdeling

* 1. Har du blitt henvist til SiV - Nevrologisk avdeling for CFSIME/long-covid i lepet av de siste 5 ar
(2017-2022)7

Ja

Mei

SiV - Infeksjonsmedisin

* 1. Har du blitt henvist til SiV - Infeksjonsmedisin for CFSIME/long-covid i lepet av de siste 5 ar
(2017-2022)7

Ja

i

SiV - Barne- og ungdomsavdeling

* 1. Har du blitt henvist til SiV - Barne- og ungdomsavdeling for CFSIME/long-covid i lepet av de
siste 5 &r (2017-2022)7

Ja

Mei
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SiV - Barne- og ungdomspsykiatrisk avdeling (BUPA)

1. Har du blitt henvist til SiV - Barne- og ungdomspsykiatrisk avdeling (BUPA) for CFSIME/long-
covid | lepet av de siste 5 ar (2017-2022)7

Ja

Mei

Annen avdeling ved SiV

* 1. Har du blitt henvist til en annen avdeling ved Sykehuset i Vestfold for CFSIME/long-covid i lepet
av de siste 5 ar (2017-2022)7

Ja

Mei

= 1. Til hvilken annen avdeling ved Siv har du blitt henvist for CFSIMEflong-covid?

Sykehuset Telemark (STHF)

* 1. Hvor mange ganger har du blitt henvist til en av avdelingene til Sykehuset Telemark {STHF) for
ME/! kronisk utmattelsessyndrom/ long-Covid i lepet av de siste 5 &r (2017-2022)7? (en

undersekelse/utredning, kurs eller behandiingsforlep over flere dager belrakies som 1 gang)

Aldri

Har ikke veart der i de siste 5 ar
1 gang

2-3 ganger

4-6 ganger

7 eller flere ganger

STHF - Medisinsk avdeling, Notodden

* 1. Har du blitt henvist til STHF ME-poliklinikken - Tverrfaglig utredning CFSIME pa Medisinsk
avdeling pd Notodden for din ME eller kronisk utmattelsessyndrom i lepet av de siste 5 ar (2017-
2022)7?

Ja, til poliklinisk utredning
Ja, til sengeavdelingen

Mei

STHF - Leerings- og mestringssenteret

* 1. Har du blitt henvist til STHF Laerings- og mestringssenteret for ME/CFS/long-covid i lapet av de
siste 5 &r (2017-2022)7

Ja, il LMS i Skien
Ja, 1il LMS pa Motodden

Mei
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STHF - Fysikalsk medisinsk poliklinikk, Porsgrunn

* 1. Har du blitt henvist til STHF Fysikalsk medisinsk poliklinikk i Porsgrunn for ME/CFS/long-covid
i lspet av de siste 5 ar (2017-2022)7

Ja

Mei

STHF - DPS

* 1. Har du blitt henvist til STHF DPS, for CFSIME/long-covid i lepet av de siste 5 ar (2017-2022)7

Ja, DPS Porsgrunn

Ja, DRS Seljord

Ja, DPS Maotodden

Ja, DPE Skien

Ja, DFS Vestmar-Stathelle

Mei

STHF - Nevrologi, Skien

* 1. Har du blitt henvist til STHF Nevrologi | Skien for CFSIME/long-covid | lepet av de siste 5 ar
(2017-2022)7

Ja

Mei

STHF - Infeksjonsavdeling/poliklinikk, Skien

*1. Har du blitt henvist til STHF infeksjonsavdeling i Skien for ME/CFS/long-covid i lepet av de siste
5 ar (2017-2022)7

Ja

Mei

STHF - Barneavdelingen

* 1. Har du blitt henvist til STHF Barneavdelingen i Skien for CFSIME/long-covid i lepet av de siste 5
ar (2017-2022)7
Ja

Mei
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STHF - Barne og ungdomspsykiatrisk (BUP)
* 1. Har du blitt henvist til STHF Barne og ungdomspsykiatrisk (BUP), for CFSIME/long-covid i
lepet av de siste 5 &r (2017-2022)7
Ja, BUP Porsgrunn
Ja, BUP Matodden
Ja, BUP Skien
Ja, BUP Vestmar

MNei

STHF - Annen avdeling
* 1. Har du blitt henvist til en annen avdeling ved Sykehuset Telemark for din ME eller kronisk
utmattelsessyndrom i lepet av de siste 5 ar (2017-2022)? Hilke?
Ja

e

1. Til hvilken annen avdeling ved Sykehuset Telemark har du blitt henvist for CFSIME/long-covid?

229 CF5/MEf/long-covid ved Sykehuset | Vestfold og Telemark Sykehus

EBakgrunnsopplysninger - Hvem er du?

1. Hvem er du eller hun/han som du svarer for?
|:| Kvinneljentes
|:| Mannfgutt

|:| Annet

* 2. Alder

ar
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Bakgrunnsopplysninger
Voksne

1. Hvar mye tid bruker du pa falgende aktiviteter pr. uke vanligvis i de siste 6 mneder?

mer enn 30
0 tirmer 1-2 timer 25 timer  5-10 timer 10-20 timer 20-30 timer timer

frikes aktivitet, arbeid - pr. uke
Utdanning - pr. uke

Frivillig arbeid - pr. uke
Husarbeid - pr. uke

Ulennet omsongsarbeid, for syke,

eldre aller funksjonshemmedes bide i
og utenfor agen husholdning - pr uke

Fritidsaktiviteterfirening - pr. uke

Sosialt samvaer med venner og
familie - pr. uke

Lesing, fiemsyn, data, leking, rolige
hobbyaktiviteter

2. Inntektskilde, vanligst i de siste 6 maneder
0% 1-25% 25-4%%% 50-Td%% 75-100%6
Lannet arbeid
Uleretrygdet
Avklaringssykepenger
Dagpenger ved arbeidsledighet
Pansjon
Sosial stanad
Studialénstipend

Forserget { ingen inntekier

* 3. Bosiluasjon, vanligst i de siste 6 maneder

Bor sammen med andre (familie eller venner)
Bor alene

Bor i omsorgsbalig

Bor pd institusjon

Annet
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Bakgrunnsopplysninger
Barmnfungdom

1. Hvor mye tid bruker du pa felgende aktiviteter pr. uke vanligvis i de siste 6 maneder?

mer enn 30
0 tirmer 1-2 timer 2-5timer  5-10 timer  10-20 timer 20-30 timer timer

Skolefstudie, lekser - pr. uke
Fritidsaktiviteter/trening - pr. uke

Sosialt samvaer med venner og
familie - pr. uke

Lesing, fernsyn, data, leking, rolige
hobbyaktiviteter

2. Bosituasjon, vanligst i de siste 6 maneder

Bor sammen med andre (med familie eller venner)
Bor alens

Bor i omsorgsbalig

Bor pd institusjon

Annet

Takk for deltakelse!

Da var du ferdig!
Tusan takk for at du ville svare pd spersmdlene og har villet dele dine erfaringene med oss.

Med vennlig hilsen,
ME-fareningen ved regionlagene Vestiold og Telermark

-80-



ME - Pasienterfaring med sykehuset i Vestfold og Telemark

Vedlegg 2

os
NE

NORGES ME-FORENING

VESTFOLD REGIONLAG

Canadakriterier

Respondentene tilfredsstiller Canadakriterier hvis de har hatt fglgende symptomer i minst 6

maneder:

e Utmattelse (Uforklarte, tilbakevendende
eller vedvarende fysisk og mental
utmattelse/ energisvikt som reduserer
daglige aktivitetsnivda med minst 50%)

e Anstrengelsesutlgstsymptomforverring/
PEM - «Post Exertional Malaise»

e Sgvnforstyrrelser (forstyrret dggnrytme,
innsovnings vansker, ikke uthvilt etter
sgvn eller endret spvnmegnster)

e Smerter (eller ubehag) (muskelsmerter,
leddsmerter eller hodesmerter —anner-
ledes enn fgr sykdomsstart)

| tillegg minst to nevrologiske, kognitive
eller sensoriske symptomer:
e Kognitive symptomer
- Nedsatt korttidshukommelse eller
konsentrasjon
- Desorientering eller forvirring
- Vansker med @ bearbeide informasjon
- Vansker med @ finne ord eller periodevis
taleproblemer
e Nevrologiske og sensoriske symptomer
- Muskelsvakhet eller muskelrykninger
- Svimmelhet eller balanseproblemer
- Sanseforstyrrelse, vansker G fokusere
synet eller nummenhet/kuldefalelse
- Overgmfintlighet for lyd, lys, lukt eller
stress
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| tillegg, for to av autonome, nevroendokrine
eller -immunologiske symptomer, minst et
symptom:

e Autonome symptomer - ortostatisk
intoleranse
- Blodtrykksfall ved overgang fra liggende
tilstdende stilling
- Drastisk gkt hjertefrekvens ved over-gang
fra liggende til staende stilling
- Blodtrykksfall etter G ha stdtt oppreist en
stund
- @rhet/svimmelhet

e Andre autonome symptomer

- Ekstrem blekhet, kvalme, magesmerter
eller irritabel tarm

- Skjelvinger med eller uten hjertebank-
faolelse

- Kortpustethet eller pustevansker

- Bleaereforstyrrelser eller hyppig nattlig
vannlating

e Nevroendokrine symptomer

- Unormal kroppstemperatur og tydelige
dagn-variasjoner, svettetokter,
feberfalelse eller kalde bein/ armer

- Varme- eller kuldeintoleranse

- Markert vektendring, anoreksi eller
unormal appetitt

- Forverring av symptomer ved stress/
belastninger

e Immunologiske symptomer

- @mme lymfeknuter pd hals/armhuler

- Periodevis sar hals

- Gjentakende Influensalignende
symptomer

- Generell sykdomsfglelse

- Npye eller endrete allergisymptomer

- Nye overfslsomhet for medisin eller
kjemikalie



