7. Sykehuset Telemark

Leerings- og mestringssenteret pa Notodden

ME/CFS /SEID

Hva vet vi om arsaker, diagnose, behandling?

Status 2016- utvikling hele tiden!

SEID = systemic exertion intolerance
disease

Hanne Thirmer, overlege,
indremedisin og hjertesykdommer:"

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST
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ME/CFS Notodden f/f»\ \\

- ME/CEFS utredning og LMS-tilbud fra 2009 / \\

- Startet med en veldig darlig ME-pasient vi forsgkte a hjelpe.
Da matte vi a finne ut mer om denne "rare” sykdommen.

-Notodden er blant de storre norske sentrene med
dokumentert utredning. Canadakriterier/konsensuskriterier
er brukt. Pasientene har gitt tillatelse til kontakt senere.

- Vi har hatt over 400 pasienter siden 2009, de siste arene
over 100 pasienter per ar. 20% menn, 80% kvinner.

-Sammen med de fire universitetssykehusene deltar vi i
rituximabstudien og har inkludert 32 pasienter
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Pasienter med ME

Flest kvinner - 80%. 20% menn, ikke sa sjelden!

En liten overvekt av en sjelden sykdom: B-celle lymfom
hos pasienter med ME. Vi tror B-lymfocyttene er viktige,
vet ikke hvordan

En tendens til flere andre autoimmune sykdommer
- "en ulykke kommer sjelden alene”. Leddgikt, caliaki,
stoffskifte m.m.

POTS, blodtrykksfall, rask puls, uregulerte systemer 3

- Ofte overfolsomme for alkohol, kan reagere
unormalt pa smertestillende og beroligende
medisiner og anestesi. @) @
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ME/CFS /Fatigue

- ME/CFS /SEID - arsaker, diagnose, behandling

— Fortsatt ikke godt etablert kunnskap
— Kunnskap under utvikling

— Nye teorier, nye data

— Fortsatt ikke avklart behandling
- Mange ting pravet og forkastet

- Vanskelig a vaere pasient - og lege
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Fatigue - hva er det?

Redusert evne/kraft til a

— Starte aktivitet (svakhet, energilgshet)
— Opprettholde aktivitet (trettbarhet)

— Konsentrere seg, holde oppmerksomhet,
kognitiv funksjon

lkke synlig, ikke malbart

Skal skilles fra sgvnighet, darlig kondisjon,
depresjon, sgvnapné, overtrening m.m.
ME/CFS er mye mer enn fatigue,
men har ogsa mye felles
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TRETTHET

Mange sykdommer gir
utmattelse av og til,

UTMATTELSE ME domineres av utmattelse

fatigue

Kronisk
utmattelses-
syndrom

CFS/ME
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ME / CFS /SEID er en sykdom

- Sykdommen er reell, den er somatisk, den kan
gjenkjennes og skilles fra andre sykdommer

- Sikker arsak er ikke etablert (enda)
- Sikre diagnostiske tester finne ikke (enda)

- Diagnosen er kriteriebasert og ma utelukke
annen sykdom

- Ny kunnskap vil kanskje gi bedre diagnostikk?
- Behandlingseffekt selv om arsak varierer!
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lkke alle leger/saksbehandlere er oppdatert!

- Lettere a forholde seg til velkjente sykdommer,
synlige skader, etablerte arsaker

- Magte med ukjente tilstander kan vaere krevende - den
profesjonelle blir usikker og uprofesjonell?

- Vanlige mekanismer:
— Dette finnes ikke, for jeg har ikke hart om det
— Dette er overdrevent, en motegreie
— Dette ma jeg leere mer om, sette meg inn i?
— Dette ma en annen ta seg av !

- Pasienten/brukeren foler seg avvist faglig og som
menneske - av og til alvorlige krenkelser
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ME/CFS/SEID ?

Myalgisk encephalopati, ME
- Lancet 1956

CFS - chronic fatigue syndrome
— Beskrivende (kronisk og utmattelse og syndrom)

Fellesbetegnelse ME/CFS/SEID
Andre navn som nevrasteni, soldiers heart

flere epidemier - bl.a. Bergen
— Charles Darwin 1842, Florence Nightingale 1860

SEID =Systemic exertion intolerance disease
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ME/CFS/SEID er en alvorlig sykdom

- Hvor mange - her er tallene usikre
- Ca 1-2/1000 innbyggere = 170-340 nye hvert ar i Telemark?

« Grader: Grad 4 er sjelden!
- 1 - Mild: Oppegaende, kan ta vare pa seg selv og
personlig hygiene, klarer lett husarbeid/jobb med noe
vansker, problemer med hukommelse, hvile i helgene

- 2 - Moderat: Redusert fysisk, begrenser all aktivitet,
“ma velge mellom dusj eller frokost”, problemer med
hukommelse, sjelden ute av huset, hvile hver dag

- 3 - Alvorlig: Klarer ikke enkle, dagligdagse oppgaver som
tannpuss, store hukommelsesproblemer, rullestol,
hjemmehjelp, nesten ikke ute av huset, mest hvile

- 4 - Svaert alvorlig: Sengeliggende, ikke daglig hygiene, lyd-
og lysemfintlig, isolert, store kognitive problemer

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST
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ME/CFS/SEID symptomer

Kognitiv svikt
— Hukommelse,
- konsentrasjon,
- Oppmerksomhet

Fysisk svikt
— Svakhet, trettbarhet, utmattelse
— Blodtrykk, puls, mage-tarm

Nevrologisk svikt

- Falsomhet lyd/lys/lukt
— Smerter (muskler, ledd, hode, hud)

Annet - sgvn, ustabilt humar
Gradere symptomer 1-10, mange scorer hoyt

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST
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Hva er mange enige om..?

- En disposisjon+ en akutt belastning/infeksjon
= forandringer i immunforsvar og andre organer

- Forverring bade ved fysisk og psykisk pakjenning

- lkke psykisk diagnose, men psykiske reaksjoner
kan gjere ME/CFS /SEID verre

- Kondisjonstrening gjer ofte verre
- Total hvile i lange perioder hjelper heller ikke

. Det kan veere en arvelig sarbarhet for a fa ME,
men de fleste er den eneste i sin familie

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE S ® SOR-OST
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Diagnhosen

. Settes ut fra kriterier: "Canada’ e.l

- Annen mulig arsak SKAL utelukkes...

- Det tar ofte tid a fa diagnosen,
mangler egne ME-tester (enda)

»,

.,
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Diagnosekriterier
A: HOVEDKRITERIER:

Betydelig, anstrengelsesutlgst trettbarhet.

Minimale belastninger kan utlgse forverring

Energisvikt umiddelbart eller forsinket etter aktivitet
Restitusjonsperioden er forlenget, ofte 24 timer eller mer.

Lav terskel for fysisk eller mental trettbarhet (mangel pa
utholdenhet) og vesentlig reduksjon i forhold til
aktivitetsniva fer sykdomsdebut.

viT h W N —

Mange tilleggssymptomer skal vaere tilstede!
- Mage, hjerte, overfalsomhet, m.m.

Diagnose kan settes av fastlegen, uferetrygd krever spesialist
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Sykdommer som ma avklares

nfeksjoner

mmunsykdommer - saerlig stoffskifte
- Kreft og annen alvorlig sykdom

- Cogliaki, mangelsykdommer

- Rus/piller, depresjon

- Osv osv

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST
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Kjennetegn £

» Det har vaert en “for-tilstand” - god funksjon
- Utdanning, jobb, familie OK
— sosial aktivitet, frivillig arbeid, ofte mer enn vanlig!

- Sa skjer “noe” hos "noen”

- Sa kommer en “etter-tilstand” vi ikke forstar

- Orker lite, darlig konsentrasjon, trettbarhet,
manglende initiativ, isolasjon, m.m.m.m.

- Kommer ikke i gang igjen, blir verre av trening
- Bare det a bli trodd pa av lege og NAV kan hjelpe
- Kognitive tiltak hjelper ved somatisk sykdom

16
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Mer om behandling/arsak

- Antibiotika (langvarig) hjelper ikke

EryMax og makrolider kan hjelpe noen, usikker
mekanisme??

Det er ikke sopp, virus eller bakterier i kroppen
Infeksjon kan starte en "feil” i immunsystemet?

- B-lymfocytter er en mulig medvirkende arsak.
(teori, ikke bevist)

- FODMAP elementer i diett forverre?
Irritabel tarm -"tarmens ME” og finnes ofte samtidig.
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Behandling -fortsatt usikkerhet

- Lavdosert Naltrexon - LDN ikke dokumentert,
hjelper noen?

. Antibiotika? Kan virke inn pa immunsystemet
ved a endre bakterieflora eller pa annen mate?
Lange kurer bgr unngas!

- Vitamintilskudd, B12, D-vitaminer AR A A0 00 00444,
. . . .. ;Q//k RERNK Y
- Nitroglyserin (hjertemedisin) Q\N A\ 4
kan dempe plager en kort stund A—

- Gammanorm - tilskudd av immunglobuliner
. Rituximab, cyclofosfamid, immundempere?
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Faglig utgangspunkt
for dagens behandling

- Helsepsykologi

- Kognitiv terapi

- Stressmestring

— Oppmerksomhet/ mindfullness
- Avspenningsteknikker

- Dosere aktivitet

- Unnga "Kraesj” - stabilisere!

- God erfaring - dette hjelper !

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST



7.( Sykehuset Telemark

Rehabiliteringsprosessen
ME/CFS - Faser

e nEEE EnEng oo SdrebEl falgEr el rand ng

— Opplevd EnEng
— Tetapayish akirretsrivn
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Vedlikeholdende faktorer

Ytre stress, konflikter, arbeid ute og hjemme
- Indre stress: darlig samvittighet, skyldfglelse
.+ For mye (fysisk) aktivitet pa gode dager

- For lite avspenning og tid til a finne ro Iy
Mat - prave ut hva du taler

Kutte ut behandling som ikke virker

- Antibiotika, harpraver, blodmikroskopi, dyre kost-
tilskudd, totalt sengeleie, Trening uten tilpasning,

— Lightning process - ikke bra for alle - hjelper noen??
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Leve med ME/CFS - trange rammer?

WNQU2AQ uyor @ 985002 L0/9E

_-—-A

B —
-

Modern beach lifeguards.
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Hvordan gar det med barn?

Barn og unge har bedre prognose

— 40% barn/unge blir helt bra

- 40% holder ME i sjakk, ma ta mye hensyn til ME

- 20% forblir syke

De som er veldig darlige, eller har vart syke mer
enn 5 ar blir sjelden helt bra

Leve veldig regulert og "jevnt”

Tilpasse skole, familie, sosialt liv til ME hele
tiden

23
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Hvordan gar det med voksne?

- Stabilisere, i unnga CRASH
- Nesten ingen blir helt friske

- Funksjonsniva rekker ikke til dagliglivets
aktiviteter, ikke i neerheten av a klare jobb

- Mulig for mange a leve litt bedre med ME

- Det gar bedre nar man slutter a gjgre mer enn
man taler, justerer kravene ned

« Kurs, tiltak, aktivitet over evne forverrer
- Darlig samvittighet og skyldfalelse forverrer

24
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Hva snakker vi om av funksjon?

- Velge mellom dusj og frokost

 Kan du sta nar du dusjer eller lager mat?

- Kan du handle tre ting i butikken uten lapp?

- Husker du barnas bursdager uten paminnelser?
 Funksjonsniva 5-40% av en som er frisk

- Mange med ME glemmer hvor syke de er

- Mange med ME sier ja til NAV-opplegg som farer
til CRASH
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RituxME studien 2015-17

- Bergen og Haukeland observerte at en pasient
som fikk MabThera (Rituximab) ble mye bedre
av sin ME.

- Haukeland har fulgt opp med flere studier,
disse er lovende!

« Ca 70% blir bedre/bra,
men 30% blir ikke bedre.

- Sma studier, fa pasienter.
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Effekt av behandling

Alle symptomer blir bedre hos respondere, bade
utmattelsen, kognitiv funksjon, smerter,
overfalsomhet for lys/lyd, og "annet”

Hva er den sentrale sykdomsmekanismen??

1/3 pasienter er non-respondere
har de en annen form for ME?

Finnes det MET1, ME2, MES3....

27
Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST



7( Sykehuset Telemark

Tester utvikles

Immuntester som maler B-lymfocytter

Male den spesielle utmattelsen som ME-
pasienter har.

- Male forverring som skapes av aktivitet

— Arbeidsbelastning to dager pa rad, se pa dag 2!
Male det organet vi tror er skadet - endotelet
— Ultralydundersgkelse av blodarer i armen?

Jeg tror mye skjer de naermeste arene!

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE 2 ® SOR-OST
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Veien framover for ME/CFS

- |kke vente pa mirakelkurer,
de kommer nar de kommer

- Sosialt liv, hap og tro - kognitive
teknikker, bli trodd pa

» Prgve kostrad, unnga piller/rus

. Sette realistiske mal

 Klassisk trening gjor verre!
"Passe mye” er ikke mye aktivitet
» Det tar tid, de fleste blir bedre

Sykehuset Telemark HF er en del av foretaksgruppen HELSE S ® SOR-OST
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Rehabiliteringsprosessen
ME/CFS - Faser
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— Opplevd EnEng
— Tetapayish akirretsrivn
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