Denne presentasjonen

e Litt historie

* Litt om PEM — og hvorfor det er viktig

e Litt om Nasjonal veileder for CFS/ME

* Pasienterfaringer med kognitiv terapi, rehabilitering og treningsterapi
* Hva oppnar Nav for ME-syke, og hvilke faktorer bidrar?
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Lenker til rapporter of forskningsartikler

* ME-foreningens rapporter:

e Nav 2014
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/nav-undersokelsen-2014/

* Nav 2023
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/me-sykes-erfaring-med-aap-og-krav-om-hensiktsmessig-
behandling-i-2021-22-0g-23/

* Forlgp 2019
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/sykdomsforlop-for-me-en-brukerundersokelse/

* Europeisk undersgkelse om forlgp 2021 — ikke publisert enna, men video her:
https://www.youtube.com/watch?v=jL55tmKCP5w&list=PLrkHVAQO9gPB9TSh-GdPkl4oyLIUQwTSf1&index=6

* Nav 2024 — ikke publisert, men legger ved i epost

* https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/nav-og-hensiktsmessig-behandling-2024/

* Lenker til forskningsartikler ligger der artiklene blir nevnt
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https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/nav-undersokelsen-2014/
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/me-sykes-erfaring-med-aap-og-krav-om-hensiktsmessig-behandling-i-2021-22-og-23/
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/me-sykes-erfaring-med-aap-og-krav-om-hensiktsmessig-behandling-i-2021-22-og-23/
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/sykdomsforlop-for-me-en-brukerundersokelse/
https://www.youtube.com/watch?v=jL5StmKCP5w&list=PLrkHVAO9gPB9TSh-GdPkI4oyLIUQwTSf1&index=6
https://www.me-foreningen.no/ressurser/me-foreningens-rapporter/nav-og-hensiktsmessig-behandling-2024/

Historien om ME

e 1957 — utbrudd pa Royal Free Hospital i London, Ramsay beskrev ME —

myalgisk encefalomyelitt

1969 — oppf@rt av WHO i ICD-systemet som nevrologisk sykdom

e 1970 — Britisk doktorgrad sier: Massehysteri — ingen fysiske funn, mest

kvinner.

* Utvidede diagnosekriterier — nytt navn: Chronic fatigue syndrome,

psykologene «eier» sykdommen.

* To helt separate tilneerminger til ME

Biopsykososial modell

CFS

6 mnd utmattelse uten arsak
Prevalens ca. 4%

Biomedisinsk modell

ME

6 mnd utmattelse, intoleranse for
anstrengelse, smerte, sgvnproblemer,

kognitive, immunologiske og
nevrologiske symptomer

Prevalens ca. 0,8%
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https://me-pedia.org/wiki/History_of_myalgic_encephalomyelitis_and_chronic_fatigue_syndrome
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«Enkelte fagmiljper»

Verdens helseorganisasjon, WHO

Storbritannia:
NICE

USA

National Institutes for Health, NIH
National Academies of Science
Center for Disease Control, CDC

Irske, tyske, nederlandske helsemyndigheter
mm.

Store, internasjonale forskningsmiljger

90% av all ny forskning pa ME
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https://www.nice.org.uk/guidance/ng206
https://www.youtube.com/playlist?list=PL-YpIWLo0PmsFGTXd3momXdB2zPfpG34g
https://nap.nationalacademies.org/catalog/19012/beyond-myalgic-encephalomyelitischronic-fatigue-syndrome-redefining-an-illness
https://www.cdc.gov/me-cfs/about/index.html

Nasjonal veileder anbefaler IKKE kognitiv
terapi, trening eller rehabilitering

* «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.»

 OM PACE-studien: «...kognitiv atferdsterapi og GET kun
ga marginalt bedre selvrapportert funksjonsniva ...
«Number Needed to treat» (NNT) var sju, hvilket betyr at
seks av syv ikke vil ha szerlig effekt av kognitiv
atferdsterapi sammenlignet med spesialistoppfglging av
lege. Studien viste ogsa at omfattende behandling med

%nitiv terapi etter et ar ikke ga noen effekt pa gkt

tagelse i arbeidslivet eller mottatte trygdeytelser.

Nasjonal veileder kO
asienter me d CFS/ME: Utredning, diagnostikk, behandling, d
@ rehabilitering, pleie og omsorg e
Til fastieger, helse- og omsorgstjen

s
d Til fastieger, hel g omsorgstjenestens
b

”_

ikommunene og til spesialisthelsetjenesten

S
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Nasjonal veileder: PEM er
kardinalsymptomet ved ME

PEM er objektivt malbart:

* To dager ergospirometri — friske, og andre syke har
treréing)seffekt, ME-syke yter darligere dag to (40+
studier

* Problemer med a forbrenne karbohydrater

 Immunceller har unormalt energiforbruk

* Unormale metabolitter i ekstracellulzere vesikler,
blod og urin etter anstrengelse,
restitusjonsprosess kommer ikke i gang som
normalt

Protein may be linked to exercise intolerance in ME/CFS

At a Glance

« A study suggested that high levels of a protein may reduce energy production in the muscle cells of people with
ME/CFS.
= Blocking this protein in cells in the lab restored energy production, suggesting a potential new strategy for treating the

condition.

Myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) afflicts more
than 2 million people nationwide. People with ME/CFS live with debilitating

symptoms including exhaustion, exercise intolerance, cognitive problems,
and a worsening of symptoms after even mild exertion (known as post-

exertional malaise).

The causes of ME/CFS remain poorly understood, although many people first
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23813081/
https://www.uib.no/med/147664/%E2%80%93-me-kan-knyttes-til-energisvikt-i-cellene
https://www.nih.gov/news-events/nih-research-matters/immune-cell-metabolism-altered-me-cfs
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38173127/
https://www.mdpi.com/2218-1989/8/4/90
https://www.mdpi.com/1422-0067/24/4/3685

Fra trygdemedisins kunnskpasbank

«Fastlegen bgr i utredning- og Teksten ble hentet fra rundskrivet da
behandlingsplanen vurdere: saerbestemmelser om ME ble fjernet.
* Mestringstilbud

* Tilpasset aktivitet og trening Det er INGEN vitenskapelig

dokumentasjon pa at disse tiltakene
. bedrer arbeidsevnen, men mye
* Stressmestring pasienterfaring om at de skader

* Mestringsopphold i
rehabiliteringsinstitusjon»

* Kognitiv terapi
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Fremfor alt, ikke skade? | —t
Nav har i (minst) 10 ar krevet at ME-syke skal gjennom W ( 'r\
tiltak som skader de fleste og hjelper et lite mindretall ) ‘,'g,)

Nav selv har ikke statistikk pa effekt av behandlingene

<
Ren ideologi? € ’

Ogsa forskning fra FAFO finner at tiltakene har NEGATIV p

effekt
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Rehabilitering eller
dehabilitering? 2023

* Inntakskontorene avslar na opphold
for pasienter med moderat/alvorlig
ME

* Nav: «ikke vart problem»

* De fleste blir sykere, ingen blir friskere

Effekt av rehabilitering, n=470

alvorlig

moderat

mild

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Jeg ble bedre
Jeg ble ikke bedre, men laerte mye nyttig om mestring
B Ingen forandring pa noen mate

B Jeg ble sykere



Skade av kognitiv terapi og trening avhenger
av fokus i terapien - 2023

Resultat av kognitiv terapi Typer treningsbehandling, utfall n=117
Annet (vennligst spesifiser) | [N Annet (vennligst spesifiser) I
Forhold til pargrende og andre | I Quigong I

nar man har alvorlig, kronisk...

Fglelser knyttet til tap av I - Medisinsk Yoga [}

funksjon, som sorg og skam
Tilpasset treningsbehandling | [l

]
| - Psykomotorisk fysioterapi | ]

0 20 40 60 80 100 120

Mestring av livet med alvorlig,
ok skdom [ ]

Gradert trening

A ikke fokusere pa symptomer og
a veere aktiv pa tross av...

0 10 20 30 40 50

Jeg ble ikke friskere, men laerte @ mestre m Jeg ble friskere

- .
Jeg ble friskere Jeg ble ikke bedre, men laerte mye nyttig om mestring

Ingen endring pa noen mate m Jeg ble sykere
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JENESTEN OG MIEG

- et forskningsprosjekt

* Topp: Hvor godt man ble
sett og hgrt av behandlere

* Bunn: Opplevd effekt av
behandlingen

* Rapport:
https://www.fafo.no/zoo-
publikasjoner/tjenesten-og-
meg-samlerapport

Mestringskurs
Privat spesialist
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Psykolog
Fysioterapeut
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Kognitiv terapi

Psykiater
Sykehus

Lightning Process
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Kognitiv terapi
Rehabilitating

Lightning Process
Arbeidsutprgving

o 0 sV
% W s [ N e
o . i @ 0 i i 20% e
6% 7% L ie%
27%2 R - %54%
B 0 15% L s
o [ o~ DO o
« [ - | ™
160 Qb 86 7‘0 66 Sb 4.0 36 2b 1‘0 (IJ 1b 2l0 36 46 Sb 6‘0 7b Bb 9‘0 160

Percentage

Sveert negativ Negativ Noytral Positiv Svaert positiv

w0 I e L e

=« I >~ DOl s

s ] 31% L ew

o R o L L

o [ ™

160 9:0 8:0 7;0 Bb 5:0 4)0 3;0 Zb 1b (I) 1b Zb 3:0 4:0 Sb 6;0 7;0 Sb Qb 160
Percentage

Sveert negativ Negativ Ngytral Positiv Sveert positiv

NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING


https://www.fafo.no/zoo-publikasjoner/tjenesten-og-meg-samlerapport
https://www.fafo.no/zoo-publikasjoner/tjenesten-og-meg-samlerapport
https://www.fafo.no/zoo-publikasjoner/tjenesten-og-meg-samlerapport

Pasienterfaringer tyder pa skade
Europeisk spgrreundersgkelse 2021, 11200 respondenter

overall experience with therapies and management approaches
-2 = very negative impact, 2=very positive impact
sleep disturbances or nausea

Alternative therapies

B Pacing (activity management to stay

within the energy envelope)
B Physical or mental activity within energy

envelope (avoiding PEM)
Accepting your illness (coping)

Symptomatic treatment of e.g. pain,

L Cognitive (Behavioural) Therapy /
sychological coplng method
d Ng ToTryoot -uuu-y

My financial situation

& ™ Cognitive Behavioural Therapy as a cure

TOT TV [

B Physical or mental activity causing
repeated episodes of PEM

W Stress and worries

-1,5 -1 -0,5 0 0,5 1 1,5 2
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Sveert likt i alle landene

Aktivitetsavpassing/en
ergipkonomisering
mest positivt

CBT som kur — sveert
negativ

CBT som mestring, litt
positivt

PEM o
stressﬁ)ekymrmger
most negativt.

* | den norske

undersgkelsen henger
dette ofte sammen.



* Nav betviler sjelden at de er syke

* Vanlig med avslag fordi «behandling
ikke er gijennom-fgrt» eller
fordi «bedring kan forekomme»

Vanligste arsaker for avslag pa sgknad
om ufgretrygd

Nav mente at det var stor sjanse for
at jeg ble frisk, f.eks: "spontan...

Jeg var for ung
Jeg hadde ikke gjort nok forsgk pa

behandling

Jeg hadde ikke gjennomfgrt kognitiv
terapi (eller nok kognitiv terapi)

Jeg hadde ikke veert pa
rehabiliteringsopphold

Nav ba om at det ble foretatt
ytterligere utredning av sykdommen

Nav mente jeg ikke hadde vaert syk
lenge nok

Nav mente at jeg ikke var syk nok

o
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o
N
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w
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N
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Rundskriv endret 15. mai 2023

» Seerbetstemmelser for ME og rusmiddelavhengighet fjernet

* Bestemmelser om ME ble i stedet flyttet inn i Trygdemedisinsk
kunnskapsbank.

* Har det betydd en endring for de ME-syke?
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Grunner til avslag pa ufgretrygd

N e |, Annet, vennligst spesifiser

Jeg hadde ikke gjennomfgrt

samme praksis proedstorsi

Nav mente at det var stor sjanse for at

S O m f¢ r jeg ble frisk, f.eks: "spontan bedring...

Jeg var for ung

Jeg hadde ikke gjort nok forsgk pa
behandling

Sperreundersgkelse mars 2024 Jeg hadde ikke gjennomfgrt kognitiv
terapi (eller nok kognitiv terapi)

Jeg hadde ikke veert pa

Inkluderte personer som hadde fatt N
rehabiliteringsopphold

svar pa sgknad om ufgretrygd etter Nav ba om at det ble foretatt

endringene i rundskrivet 15. mai ytterligere utredning av sykdommen
2023. Nav mente jeg ikke hadde vaert syk
lenge nok

131 respondenter.
Samme andel har fatt avslag pa grunn
av manglende behandlinger. 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Nav mente at jeg ikke var syk nok

B Undrsgkelse 23  ® Undersgkelse 24



Spgrreunderspkelse
Nav 2024

-2 =sveert uenig, 2 er sveert enig

* INGEN var enig/sveert enig i at de
kunne redusere ufgreprosent pa
bakgrunn av tiltak i Nav

* 1 person fikk bedre helse

* 122 var uenig, sterkt uenigi at de ble
friskere. Fritekst vitner om alvorlig og
varig forverring

Er det verdt det?

Diagramtittel

Jeg kunne redusere
ufgreprosenten min pa
bakgrunn av mgtet med Nav

Jeg ble friskere gjennom tiltak
i Nav

Jeg fplte meg trygg og
ivaretatt i mgtet med Nav

Jeg opplevde at Nav generelt
kunne mye om ME

-2

1 0



Hva oppnar Nav for de ME-syke

* De ME-syke blir fgrt lenger unna arbeidslivet enn de var
* Pakrevde behandlinger fgrer til forverring, ofte varig

* Det er ikke et offentlig tilbud om kognitiv terapi for ME, mange far
store utgifter til privat terapeut

* Mange er sveert lenge pa AAP, usikkerheten er en stor psykisk
belastning som ferer til forverring

* Hvorfor sa darlige resultater?
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ngen studier pa CBT/GET har PEM som
nklusjonskriterium

“Our review shows that more patients are unable to work after treatment than before treatment with CBT and GET. It also
highlights the fact that both treatments are unsafe for patients with ME/CFS. ”

Vink, Vink-Niese 2022

«GET not only fails to objectively improve function significantly or to restore the ability to work, but it is also detrimental to
the health of > 50% of patients, according to a multitude of patient surveys. Consequently, it should not be recommended.»
Vink, Vink-Niese 2020

“” Currently, there is no scientific evidence when it comes to effective physiotherapy for ME patients. Applying treatment
that seems effective for CF or CFS patients may have adverse consequences for ME patients and should be avoided
Vormgoor, Rodenburg, 2021
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35207003/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35207003/
https://www.researchgate.net/publication/342323894_Graded_exercise_therapy_doesn't_restore_the_ability_to_work_in_MECFS_Rethinking_of_a_Cochrane_review
https://www.researchgate.net/publication/342323894_Graded_exercise_therapy_doesn't_restore_the_ability_to_work_in_MECFS_Rethinking_of_a_Cochrane_review
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33397399/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33397399/

2019 - 5822 respondenter om hva som
innvirker positivt eller negativt pa forgp

Skole og studier

Stabilitet i hverdagen
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Prognose for ME — et kunnskapshull

* Forsvinnende fa studier

* En studie pa barn og unge fant at 60% ble friske, men det var
selvrapportert, og mange som sa de var friske hadde darligere
funksjon enn de som sa de var syke

* Ingen langtids oppfplging av voksne, der PEM er med i
inklusjonskriteriene

 Studier som ser pa arbeidsdeltagelse fgr og etter ME, ser at fa
kommer tilbake i jobb.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30847333/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30847333/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30847333/

Mange far AAP fgr de far diagnose,2023

Diagnose AAP .
' Tid fra sykdomsdebut til diagnose og AAP, n=820

160

140

120 Nedgang i nye tilfeller

100 tilsvarer tiden det tar a
80 fa diagnose

60
40
20
0
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—sykdomsdebut -—diagnose -—AAP
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Nav arbeid og ytelser overstyrer ofte
legeerkleeringer

 (Selv om Marit Hermansen sier at de ikke gjor det)

Q

SaK MEMNY

Min side

>‘ S“”LOMBUDET Language w

Forside / Uttalelser / Vilkaret om hensiktsmessig behandling og arbeidsrettede tiltak for rett til ufgretrygd

Vilkaret om hensiktsmessig behandling og arbeidsrettede tiltak for rett til
uforetrygd

13.12.2023 (2023/1068) E ’
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