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1.
Gi en beskrivelse

avinnholdet i
tienesten.

Hvilken eller -
hvilke ‘
pasientgrupper
eller diagnoser er
malgrupper for
kompetanse-
tjenesten?

Hvilke
helsemessige
tilleggsgevinster i
form av bedre
prognose eller
livskvalitet
forventes *
etableringen av
tilbudet a fare til?

| dag dessverre ikke i tilstrekkelig grad i vare lokale eller regionale hjelpeapparat.

| behov for en vedvarende oppdatering mhp 4 tilrettelegge for en best mulig bade helhetlig og

Diagnosen som omfattes av kompetansetjenesten omhandler sveert alvorlige tilstander som
helsevesenet nasjonalt sliter med & gi et tilfredsstillende og helhetiig tilbud. Pasientgruppen
blir ofte en kasteball mellom ulike fagprofesjoner i primaer og spesialisthelsetjenesten; for barn
og unge gjelder det mellom allmennmedisin, pediatri og barne- 0g ungdomspsykiatri, mens
voksne ma forholde seg til allmennmedisin, indremedisin med subspesialiteter, nevrologi,
fysikalsk medisin og rehabilitering og psykiatri. Pasientene oppfattes ofte, bade i 1. og 2.
linjetjenesten, som "enten-eller” tilstander,

En viktig malsetting for Kompetansetjenesten blir derfor & videreutvikle og spre kunnskap
vedrarende forstaelse og tilnzerming; dvs utredning, behandling, oppfelging og oppleering, til
alle deler av landet. Fagkunnskap om forstdelse og tilnserming; diagnostikk og behandling,
som denne pasientgruppen er helt avhengig av for best mulig prognose og livskvalitet, finnes i

Disse pasientene har behov for bade somatisk og psykiatrisk bistand samt tilrettelegging i
hjem, arbeid og med undervisning/i skole. De faller lett mellom alle "stoler" og savner et
helhetlig tilfredsstillende tilbud.

Kompetansetjenestens malsetting er derfor a spre slik ngdvendig kompetanse til alle deler av
landet . En slik kompetanse er basert pa at:

Tilstandene er klart relatert til fysisk sykdom inkludert infeksjoner og immunologiske
reaksjoner, overbelastning og/eller psykososialt stress. Dette gjelder bade predisponerende,
utlgsende og vedlikeholdende faktorer som er viktige for utvikling og forlap av tilstanden. En
slik forstaelseftilneerming og kompetanse er avgjerende for a bringe pasient og familie videre i
en fastlast situasjon hvor pasientens utmattelsestilstand er alvorlig og langvarig. Dette danner
grunniaget for kognitiv adferdsterapi og gradert trening, de to behandlingstilnaermingene som i
kontrollerte studier har vist noe effekt ved CFS/ME. Andre behandlingsmetoder finnes det
forelopig ikke tilstrekkelig dokumentasjon pa, men det er viktig med videre forskning. | det
lokale eller regionale hjelpeapparatet er slik kunnskap ikke tilstede i tilstrekkelig grad. Det er

differensiert behandling.

Nar det gjelder behandling rettet mot underhggende og antatte inflammatoriske og infektigse
faktorer, er det avgjarende at dette gjares pa basis av dokumentert og velbegrunnede studier.
Et kompetansesenter som samarbeider tett med pagaende forskning vil ogsa her bidra til &
gke kompetansen pa dette omradet.

+ Familiene som befinner seg i en kronisk og fastidst situasjon med et langvarig sykt
familiemedlem med symptomer uten entydig somatlsk arsak, mangler som regel et
helhetsperspektiv, og dette gjelder oftest ogsa det lokale og regionale hjelpeapparat

Det konkrete arbeidet ved kompetansetjenesten har derfor som hovedmalsetting & bidra til et
helhetsperspektiv og innenfor denne rammen a videreutvikle ulike utredningsmetoder og
behandhngsmtervens;oner for delproblemstillinger, samt & bidra til at slik kompetanse
implementeres i den lokale oppfalgingen av pasientene.




- Tidlig diagnostikk og intervensjon av CFS/ME basert pa en helhetlig forstaelse kan forebygge
.| et kronifiserende, invalidiserende, forlap og psykiatrisk tilleggsproblematikk hos barn savel
- | som hos voksne pasienter.

En formalisert oppbygging av en nasjonal kompetansetjeneste vil ha som ambisjona
videreutvikle og forske pa sykdomsarsaker, mekanismer og gode diagnoseverktay. | tlllegg
skal eksisterende behandlingsmetoder evalueres og videreutvikles og det skal forskes pa nye
behandlingstiinaerminger. Eksisterende og nyvunnet kompetanse skal spres til fagmiljger i
hele landet. Malsettingen vil veere lokal/regional forankring over hele landet av den
spisskompetanse denne pasientgruppen trenger tidlig i sykdomsforlapet for 3 bryte ut av
negative sirkler som kan bidra til & vedlikeholde sykdommen.

Malgruppen for kompetansetjenesten er barn, unge og voksne med kronisk
utmattelsessyndrom/myalgisk encephalopati, dvs utmattelse som strekker seg ut over 3 mnd
{barn og unge)/6 mnd (voksne), som har ngdvendige tilleggssymptomer og hvor annen

| - | somatisk eller psykiatrisk diagnostikk ikke gir differensialdiagnostiske holdepunkier.

Diagnosen benyttes i dag pa en heterogen pasientgruppe, og det er viktig & avklare hva som
faller inn under diagnosen og hva som faller utenfor.

Ved Barneavdeling for nevrofag diagnostiseres tilstanden bade som G93.3. Postviralt
utmattelses-syndrom eller som F48. Nevrasteni og det foreligger ikke i dag noen klare kriterier
som skiller mellom disse diagnosene, noe som igjen understreker at dette dreier seg om en
bio-psyko-sosial problematikk hvor disse faktorene bade kan medvirke predisponerende,

‘| utigsende og vediikeholdende.

| P& ME/CFS-senteret for voksne brukes diagnosen G93.3 Postviralt
utmattelsessyndrom/benign myalgisk encephalopati til pasienter som oppfyller
diagnosekriterier som er svaert spesifikke med tanke pa utmattelsens art og tilstedeveerelse av
forskjellige tilleggskriterier, diagnosen F48 Nevrasteni gis pasienter som ut fra utredningen
antas & ha en utmattelsestilstand hovedsakelig basert pa psykiske belastninger og faktorer,
mens pasienter med en langvarig utmattelsestilstand som ikke faller inn under
diagnosekriteriene for verken G93.3 eller F48 og der man ikke finner annen arsak til
sykdommen far diagnosen R53 Utmattelse/idiopatisk kronisk utmattelse. Malgruppen blant
voksne er farst og fremst pasienter som faller inn under G93.3

Vi mener en nasjonal kompetansetjeneste kan skape et tilbud til en pasientgruppe med et
utilstrekkelig tilbud i dag. Etter var vurdering er dette Vlktlg for barh og voksne og deres
familier i en krevende og belastende livssituasjon og kostnadseffektivt for helsevesenet og

| samfunnet.

- En helhetlig forstéelse av symptom- og sykdomsutvikling gjer det mulig & gi méalrettet

- | behandling tidlig i sykdomsforlgpet noe som i beste fall kan forkorte sykdomsperioden. Bedret
1 nasjonal kompetanse innen dette fagomradet er derfor viktig:

En ser det derfor hensiktsmessig formelt & sentralisere denne fagkompetansen innen
| diagnostikk, behandling, oppfelging og forskning. Eksisterende spisskompetanse og
| nadvendig infrastruktur finnes ved OUS, bade for barn og voksne. Diagnostikken stiller

spesifikke krav til spisskompetent somatisk utredning for & utelukke alvorlig, men sjelden
.| somatisk patologi og tilsvarende spisskompetent psykiatrisk vurdering og nedvendige
" | supplerende tester.




2- =
Hvilken type
kompetanse-
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snakk om?

Jf veiledningen: :
punkt 3.

: Smaé pasientgrupper

[ Store pasientgrupper

{ C1 Sjeldne funksjonshemninger

Kommentarer: Det er ikke gjennomfart gode nasjonale eller internasjonale epidemiologiske
undersgkelser som kan si noe om nasjonal forekomst av CFS/ME. Definisjonen av tilstanden
basert pa sykdomsvarighet, hoved- og tilleggskriterier, bidrar til at forekomsttallene varierer
ytterligere. Ut fra internasjonal prevalensforskning (0;2-0,42%) estimeres det mellom 10.000: -
20.000 pasienter. med diagnosen i Norge. Det er anslatt at ca 500 av disse er barn og unge
under 18 ar.

CFS/ME-teamet ved Barnepoliklinikken OUS-RH har siden 2004 vurdert mellom 550 og 600
pasienter med tanke pa CFS/ME og har ca. 50 pasienter pa venteliste. Dette dreier seg om
pasienter som henvises fra hele landet, bade fra lokalsykehus og fra gvrige regionsykehus for
diagnostikk og second opinion.: Fra januar 2009 til desember 2010 ble rundt 300 pasienter
ufredet ved ME/CFS-sentert for voksne hvorav ca. 75% fikk ME/CFS diagnosen G93.3, de
fleste mottok ogsa tverrfaglig radgivning. ME/CFS-senteret har i dag ca 450 pasienter pa
venteliste, henvisningene gjelder bade utredning, behandling og second opinion.

3.
Hvaerde
viktigste ..
aktivitetene for

kompetanse-
tienesten?

Jfveiledningen
punkt 3.::

Tjenester rettet mot helsepersonell 0g annet fagpersonell i helsetjenesten.

: Tjenester rettet mot pasienter/brukere som enkeltperson, og deres pargrende.

Tjenester rettet mot pasienter/brukere og deres pargrende pa gruppeniva.
X Forskning, fag- og metodeutvikling (Kan innebaere register/biobank).
Kvalitetskontroli/kvalitetsutvikling (Kan innebzere register/biobank).

Kommentarer: Tjenester rettet mot helsepersonell og annet fagpersonell i helsetjenesten:
Arrangement av tverrfaglige kurs for helsepersonell og annet fagpersonell som jobber med
pasientgruppen, der det undervises om diagnostisering, behandling og aktuelle forskningsfunn
i forhold til diagnosen. Veiledning av helspersonell i forhold til konkrete
pasienter/problemstillinger. Hospitering av helsepersonell fra andre helseforetak eller
institusjoner som arbeider med pasientgruppen.

o Tjenester rettet mot pasienter som enkeltperson, og deres pargrende: Tverrfaglig utredning og

behandling/radgiving bade poliklinisk, ved innleggelse og i forbindelse med ambulant team.

| Tjenester rettet mot pasienter og deres pargrende pa gruppeniva: Mestringskurs for pasienter

og temakvelder for pargrende til pasienter med ME/CFS.

Forskning, fag- og metodeutvikling: Drift av en biobank og et register for diagnosen ME/CFS.
Forskning péa arsaker, vedlikeholdende faktorer og behandling. Kontinuerlig oppdatering vha

| literatur, fagmeter og deltakelse pa kurs og konferanser.

‘ | Kvalitetskontroli/kvalitetsutvikling: Evaluering av etablert og ny behandling vha av bade
.| kvantitative og kvalitative metoder. Implementering og evaluering av spesifikke

diagnosekriterier.

Kompetansetjenesten har som hovedmalsetting & spre nadvendige kompetanse vedrarende
forstaelse og tilnaerming; utredning, behandling, oppfelging og opplaering, til alle deler av

|landet. For a kunne gjennomfare denne ambisjonen for utvnkhng av den nasjonale

- | kompetansetjeneste, vil kompetansetjenesten basere seg pa en 3-delt aktivitet;




- | 1) fortsatt bred helhetiig aniagt utredning, diagnostikk, behandling og oppfelging av den
| enkelte fortlapende pasient/foreldre/sgsken, samt videreutvikling av leerings- og mestringskurs
- | for pasienter/pargrende og opplaering av fagpersoner som skal sta for videre oppfelging,

2) FOU: Utvidet forskning, fagutvikling og formidling: Veiledning/undervisning/oppfelging av

| det lokale/regionale fagpersonell i forhold til konkrete pasienter/problemstillinger, i tillegg til

utarbeidelse av metodikk/materiell/struktur for generell kompetanseoverfering/~oppbygging i
alle deler av helsetjenesten nasjonalt. Dette tenkes gjort bl.a. ved arrangement av tverrfaglige

| kurs for helsepersonell og annet fagpersonell som jobber med pasientgruppen, der det

undervises om diagnostisering, behandling og aktuelle forskningsfunn i forhold til diagnosen.
Videre ved hospitering av helsepersonell fra andre helseforetak eller institusjoner som
arbeider med pasientgruppen.

Evaluering av eksisterende behandlingsopplegg og forskning med tanke pa a utvikle mer
individualiserte behandlingsopplegg bade av medisinsk og tverrfaglig karakter.

4.
Hvordan er
oppgavene tenkt

ivaretatt overfor
hele landet?

Jf. veiledningen

punkt 2.

Det er behov for en videre nasjonal kompetanseoppbygging for CFS/ME hos barn, unge og
voksne, men ogsa et klart og skende behov for formidling og spredning av slik kompetanse.
En nasjonal kompetansetjenestes viktigste formal vil veere & samarbeide med aktuelle miljger i
hele landet om videre fagutvikling. Kompetansetjenesten vil derfor bidra aktivt til oppbyggmg,
forankring og integrering av slik spesifikk kompetanse pa bade regionalt og lokalt niva. Dette
gjelder bade samarbeid med aktuelt fagpersonell innenfor primaer- og spesialisthelsetjenesten,
barne- og ungdomspsykiatri og pediatri, indremedisin, mfeks;onsmedsm fysikalsk medisin og
rehabilitering og andre relevante spesialiteter, men ogsa informasjon og radgivning til
befolkningen. Malet blir a sikre likeverdig tilgang til utredning og behandlingstjeneste.

Det planlegges gjentatte nasjonale og regionale kurs og konferanser. Det ma tas initiativ til
nasjonale retningslinjer i samarbeid med Helsedirektoratet, samt faglige veiledere innen
diagnostikk, behandling, oppfalging og forebygging (se pkt 9 vedr status pr dd). Da dette
dreier seg om implementering av ny kunnskap, ma det vurderes om regionale foretak i
samarbeid med kompetansetjenesten kan bidra til 4 vedlikeholde og etablere tverrfaglige
regionale nettverk, og at disse er representert i et nasjonalt nettverk. Pa barnesiden kan

‘| kompetansetjenesten her bygge pa et nasjonalt nettverk for pediatere under utvikling, og

tilsvarende for psykosomatikk og CL-barnepsykiatri. De regionale RBUP er i varierende grad
involvert i utvikling av behandlingstilbud; kognitiv adferdsterapi, og dette ma en ta sikte pa a
videreutvikle. En vil fortsatt ha et sterkt fokus pa underwsnlng innenfor bade grunnutdanning
og videreutdanning innen de ulike fagprofesjonsstudier pa Universiteter og Hoyskoler (se ogsa
pkt 9). Aktiv deltagelse og samarbeid i relevante forskningsprosjekter; ogsa gjennom allerede
etablerte regionale og nasjonale forskningsnettverk; star sentralt.

For befolkningen ma utvikling av pasientinformasjon viderefares, i tillegg til fortsatt

| kunnskapsformidling gjennom media.

For a kunne‘videreutvikle en slik nasjonal kompetansetjeneste vil tienesten ha som
hovedformal a understatte IokaI/reg|0nal pasientbehandling; og utvikle denne funksjonen som
seksjonene allerede i dag har, samt & bidra til ytterligere utdannelse i spesifikke
behandlingsintervensjoner.




5.

Hvaer

begrunnelsen for |

at en nasjonal
kompetanse- -
tjeneste vil bedre
tilbudet il
pasientgruppen?

Det er behov for en nasjonal kompetansetjeneste for & bidra til at helsetilbudet til pasienter
med CFS/ME kan bedres og optimaliseres pa landsbasis. Dette er en pasientgruppe som i
stor grad er prisgitt ulike og dels dysfunksjonelle og dikotome oppfatninger av tilstanden og
dels inadekvate behandlingsforsgk. Det er et stort behov for vedvarende informasjon og
bidrag til implementering av ny kunnskap sa vel som allerede eksisterende kunnskap om
behandling pa grunnlag av en helhetlig og multifaktoriell forstaeise. En nasjonal
kompetansetjeneste kan bidra til utvikling av klare diagnoseverktey og
behandlingsretningslinjer som s& videreformidles til resten av landet og ferer til at pasienter
uavhengig av bosted blir diagnostisert og behandlet pa samme mate. En klargjering vil ogsa
fare til raskere diagnose og dermed bedre prognose da riktige tiltak kan settes inn tidligere.

En formell nasjonal kompetansetjeneste bygget pa en helhetlig forstaelse av CFS/ME vil
kunne gi gkt kvalitet pa diagnostikk, behandling, opplaering og oppfalging av
pasient/pargrende gjennom gket nasjonal kompetanse. En nasjonal kompetansetjeneste vil
bidra til aket synlighet og oppmerksomhet rundt en pasientgruppe med gkende volum, store
funksjonelle konsekvenser for pasientene og et utilstrekkelig tilbud i dag. Dette vil ogsa kunne
bidra til bedre nasjonal kostnadseffektivitet ved a sikre adekvat og fokusert utredning og
behandling.

Eksisterende spisskompetanse pa barnesiden bestar av barnenevrolog/pediater,
ergoterapeut, fysioterapeut, barnepsykiater og ved behov andre somatiske subspesialister,

o spesialpedagoger, spesialsykepleiere fra klinikken og sykehuset for gvrig. Dette danner et

godt og bredt erfaringsgrunnlag for & uteve kompetansetjenestefunksjonen. P& voksensiden
har ME/CFS-senteret i dag spesialister i infeksjonsmedisin og generell indremedisin,

| ergoterapispesialist, spesialfysioterapeut, klinisk ernzeringsfysiolog, sosionom og

psykologspesialist knyttet til seg. Ogsa her er det dannet et bredt erfaringsgrunnlag for a uteve

| kompetansetjenestefunksjonen. | begge miljgene er det flere som har forskningskompetanse.

En kompetansetjeneste som omfatter bade barnemiljget og voksenmiljget vil bidra til bedre
overgang mellom barnemedisin og voksenmedisin for den enkelte pasient, og samordne
anbefalinger mht diagnostikk og behandling mellom de to miljgene vi i dag har.

6.
Hvaer o -
kunnskaps-
grunnlaget i’
forhold til nytten
av a opprette en
nasjonal .=
kompetanse- |
tieneste? -

CFS/ME er en kompleks og multifaktoriell titstand. Det er holdepunkter for at genetiske,

| epigenetiske, nevrologiske, endokrine, immunologiske, infektigse, psykologiske og

psykososiale forhold bidrar til sérbarhet, til & utlgse tilstanden og til 8 moderere forigpet. En
nasjonal kompetansetjeneste som kan ivareta integrering og implementering av ulike aspekter

| av det mulitifaktorielle i savel forstaelse som behandling, vil veere en betydelig ressurs. Dette

vil kunne medvirke til en langt mer kostnadseffektiv ressursutnyttelse bade for den enkelte
pasient og for. pargrende, sa vel som for helsetjeneste; skole og arbeidsliv.




7.

Hva omfattes
ikke av tjenesten

Gien besknvelse
av grense-
oppgang mot
annen -
virksomhet og
evt. grasoner.

.| Sykdommer som har et lignende symptombilde, men kan forklares med andre diagnoser skal

ikke behandles ved kompetansetjenesten. Under dlagnostlsermg kan disse allikevel dukke
opp som differensialdiagnoser. Her tenker man bade pa somatiske og psykiatriske
diagnoser med til dels overlappende symptombilde, bl. a.:

- differensialdiagnostiske psykiatriske tilstandsbilder som alvorlig depresjon, anoreksia
nervosa, psykoser og dissosiative - konversjonstilstander omfattes ikke av denne
kompetansetjenesten

| - differensialdiagnostiske somatiske tilstandsbilder som anemier, stoffskiftesykdommer,

organsvikt, nevrologiske sykdommer, rene sgvnforstyrrelser, autoimmune tilstander og andre
medisinsk uforklarte tilstandsbilder enn de som er beskrevet foran og som ikke tilfredsstiller
diagnostiske kriterier for CFS/ME

8.

Vil kompetanse-
tjenesten gjere
bruk av eller -

samarbeide med
utenlandske -

- | Ja; kompetansetjenesten tar sikte pa & gjere bruk av, men ogsa utvide, deltagelsen i allerede

formelt etablerte kliniske og forskningsbaserte nasjonale og internasjonale nettverk/fora og
institusjoner knyttet til dr. Wyllers omfattende virksomhet og til professor Chalder ved Kings
College London. ;

| forbindelse med biobanken og registeret samt enkelte forskningsprosjekter ved ME/CFS-
senteret er det ogsa allerede etablert et samarbeid med institusjoner i utlandet, som professor
Leonard Jason og hans forskningsteam ved DePaul University, Chicago og Yenan Bryceson;

institusjoner? ; ] et

; Senter for infeksjonsmedisin ved Karolinska instituttet.

Beskrivelse av fagmilje og ressurstilgang

9. Eksisterende tilbud il pasientgruppen.:
Gi en beskrivelse | 1- Ved Kvinne- og Barneklinikken, Oslo universitetssykehus er det etablert et
av miljgets landsdekkende helsetilbud til barn og ungdom med kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME).
kompetanse i Ved Barnemedisinsk avdeling og Barneavdeling for Nevrofag (tidligere Barneklinikken,
forhold til Rikshospitalet) er det gjennom de siste 10 ar bygget opp klinisk og forskningsmessig

oppgavene som
skal ivaretas som

kompetansesent '

er.

Gjer rede for -
hvordan™ =
kompetansen er
tenkt vedlikehold
i @rene framover.

Jf. veiledningen
punkt7. -

spisskompetanse pa kronisk utmattelses-syndrom; CFS/ME (se ref under pkt 13) En helhetlig
forstaelse ligger til grunn for forskning; klinisk utredning og behandlingsanbefalinger. Klinisk
har en utviklet et program for somatisk utredning og en tverrfaglig behandlingsveiledning.
Dette bygger pa en somatisk og barnepsykiatrisk utredning ved barnelege, evt fastlege og
psykolog eller barne - og ungdomspsykiater lokalt, som suppleres av teamet i

| Barnepoliklinikken. Pasientene er vanligvis inne en dag for samtale, undersgkelse og

vurdering av pediater, ergoterapeut og fysmterapeut Vlrksomheten er na lagt inn under
Barneavdeling for nevrofag, Seksjon for nevrologi. Der det dlagnostaske bildet er svaert
komplekst deltar Seksjon for psykosomatikk og CL- barnepsyklatrl (tidligere BUP-seksjonen,
Barneklinikken, R|kshosp|talet) i diagnostikk, behandlmg, oppfalging og oppleermg Man har

| her bred erfaring med vurdering av barn og unge med komplekse, alvorlige psykosomatiske
| tilstander; dvs tilstander med svaert alvorlige somatiske symptomer og utfall uten tilstrekkelig
| somatiske funn som kan forklare tilstandsbildet organisk. Tienesten inkluderer altsa Klinisk-,

fag- og metodeutviklings-, forsknings-, undervisnings- og veiledningserfaring rettet mot
pa3|enter/pardrende og lokalt/regionalt fagpersonell Forskmngserfanngen er seerlig

| konsentrert rundt dr.med. Vegard Bruun Wyllers forskning pa patofysiologiske mekanismer,

autonom dysregulenng og psykososial belastning utfert ved Barneklinikken(se pkt 13 for

| referanse til noen av hans arbeider).

KVB OUS har i dag pediater/barnenevrolog, ergoterapeut, fysioterapeut, spesialsykepleier,
barne-og ungdomspsykiater samt psykolog, sosionomer med denne spesifikke kompetanse,




| men uten tilstrekkelig sremerket tid for denne kompetansetjeneste-funksjonen. Videre er det

samarbeid med sykehusskolens spesialpedagog. Alle disse innehar spisskompetanse innen

= | sine delomrader relatert til CFS/ME knyttet til:

) Diagnostikk, behandling, oppfalging og oppleering av pasient/pararende, samt faglig
samarbeid med lokale/regionale hjelpeapparat.

Basert pa klinisk erfaring og forskning; er det utarbeidet en veileder for pasienter/familier og

| lokalt stattepersonell (Wyller VB. Kronisk utmattelses-syndrom hos barn og ungdommer.
Myalgisk encefalopati (CFS/ME)). En protokoll for utredning fer innsekning til CFS/ME-teamet
ved OUS-hf finnes pa OUS nettsider, en prosedyre for 2.opinion-vurderinger i samarbeid med
Seksjon for Psykosomatikk og CL-barnepsykiatri foreligger i OUS" e-handbok og i Veilederen
- 2010 for Norsk forening for barne- og ungdomspsykiatri, Den norske legeforening (Gjone IH,

| Hvalstad M. Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) hos barn og unge. In: Faglig veileder for
barne- og ungdomspsykiatri: Eds. G Haaland, S @ritsland, AM Myhre, @ Segrbye, ME Huynh.
Oslo, Den Norske Legeforening, 2010.).

Arbeidet med denne pasientgruppen fordrer tett tverrfaglig samarbeid som tilrettelegges
| avhengig av behov for den enkelte pasient/familie beroende p4 tilstandsbilde og foreliggende
arbeid i det lokale stgite og behandlingsapparat.

Videre bygger en pa en lokal forankring, med tverrfaglig overfgring til lokal barneavdeling, PP-
tieneste, barne- og ungdomspsykiatrisk polikiinikk, helsesgster og fastlege. En videre
veiledning og oppfaelging av det lokale/regionale hjelpeapparat tilstrebes avhengig av behov.

Tilneermingen vedlikeholdes og videreutvikles ved kliniske kvalitetets-/forskningsprosjekter,
intern faglig oppleering/veiledning og deltagelse i nasjonale/internasjonale fagmiljger, kurs og
konferanser. Ulike utrednings- og behandlingsmodeller utarbeides og
kunnskapsformidles/veiledes/kompetanseoverferes til lokalt/regionalt hjelpeapparat etter
utarbeidet plan.

II) Veiledning/undervisning av helsepersonell:

Representanter for alle fagprofesjoner underviser med sin kompetanse i sine regionale
fagfora/nettverk, akademiske grunnutdanninger, regionale og nasjonale fagspesifikke
spesialist-/videreutdanninger innenfor pediatri, barne- og ungdomspsykiatri, ergoterapi,
fysioterapi, spesialpedagogikk, sykepleie, og i ulike fagspesifikke nettverksmater. | tillegg
kommer ad hoc undervisning/veiledning overfor ulike lokale/regionale fagteam ved formidlet
behov; gjerne knyttet til tilbakefagring av den enkelte pasient.

lIl) Forskning og fag-/metodeutvikling:

CFS/ME-teamet for barn og unge er tett knyttet opp mot prosjektet NORCAPITAL(Wyller
2010). Bade ergoterapeut og spesialsykepleier har egne delprosjekter samt at det er flere
stipendiater knyttet til studien. En har her mulighet til & samarbeide mhp faglig utvikling. Bade
pediater/barnenevrolog og barne- og ungdomspsykiater har doktorgrad og ovennevnte
faggrupper deltar i-ulike tverrfaglige forskningsprosjekter internt/eksternt i OUS og HS@.

o Fag- og metodeevaluering/-utvikling pagar kontinuerlig i tett samarbeid med dr. Wyllers

prosjekt, Barnenevrologisk Seksjon og Seksjon for Psykosomatikk og CL-barnepsykiatri.

2- Ved Medisinsk klinikk, Oslo Universitetssykehus er det ved ME/CFS-senteret etablert
et regionsdekkende poilklmlsk tilbud og et ambulant team for voksne. Tilknyttet finnes det to

o senger for utredning av pasienter som er for syke til & nyttiggjere seg pO|IK|InISk utredning.

Sengetilbudet er landsdekkende. Ved Generell indremedisinsk poliklinikk pa Aker har man et
| tilbud om utredning av pasienter som har OUS som sitt lokalsykehus.Siden' slutten av 1990-
tallet har det eksistert et utredingstilbud ved infeksjonsmedisinsk avdeling pa Ulleval

- Umversntetssykehus under ledelse av Dr. med Oddbjern Brubakk. Siden 2004 har det veert

arrangert mestringskurs for voksne med CFS/ME, farst som et samarbeid medliom Lzerings-
| og mestrinsseteret og. mfekspnsmedlsmsk avdeling, senere i regi av ME/CFS-senteret.
ME/CFS-senteret ble etablert som egen enhet i medisinsk Kiinikk i 2008, Det er regionait
(bortsett fra sengetllbudet) og var opprinnelig finansiert med gremerkede midier av helse sor-
gst. Disse midlene inngar na i sykehusets ramme. Sentert bestar av et tverrfaglig team hvis
primaere oppgaver er dlagnostlserlng, utredning og radgivning overfor voksne pasienter.
Dlagnosen baserer seg pa en tverrfaglig utredning hos lege, psykolog, ergo- og fysioterpaeut.




Senteret tilbyr individuell tverrfaglig veiledning (ergoterapeut, fysioterapeut,
ernaeringsfysiolog, sosionom, psykolog) overfor pasienter som er for syke til & delta pa
mestringskurs. Et slikt lap kan strekke seg over inntil 10 polikliniske kontakter, med inntil to
faggrupper per kontakt:

Det antas at inntil 25% av ME/CFS pasientene er s& alvorlig syke at de er hjembunden og ute

. av stand til & komme til senteret eller til fastlege. Senteret har derfor et ambulant team for &

ivareta denne delen av pasientgruppen. Fra mai 2011 ble det ogsa opprettet en sengeenhet
for de mest alvolig syke ved OUS-Aker. ME/CFS-senteret driver ogsa utstakt
formidlingsaktivitet i form av undervisning av helsepersonell i mindre fora og arrangement av
tverrfaglige kurs for helsepersonell og andre faggrupper som arbeider med pasientgruppen.
Det finnes pagaende prosjekter i flere helseregioner som sentert har hatt og har naer kontakt
med iform av undervisning, hospitering og veiledning.

En tematisk biobank/register finansiert av Helsedirektoratet er na under oppbygging ved
ME/CFS-senteret

ME/CFS-senteret for voksne har tre leger med doktorgrad innen fagomrader som er relevante
i forhold til pasientgruppen. | tillegg en psykolog med PhD og lang erfaring med pasienter med
somatisk sykdom, samt lettere psykiske lidelser knyttet til stress, traumer og med
utbrenthet/psykisk og emosjonell utmattelse som er en differensialdiagnose til CFS/ME. Ved
senteret jobber det ogsa en ergoterapeut med Mastergrad pa ME/CFS pasienter. Hun-har
ogsa gjort kvalitative intervju av de mest alvorlig syke med fokus pa faktorer som har veert av
betydning for deres bedring, i tillegg til en undersekelse av effekten av mestringskurset som

| holdes ved senteret. Per i dag er hun stipendiat og jobber med utvikling og effektevaluering av
1 et samhandlingsprosjekt — et nytt kommunebasert mestringskurs for pasienter med ME/CFS.

De andre faggruppene som per i dag er tilknyttet senteret har langvarig klinisk erfaring med
pasientgruppen.

| Den nyansatte biobankkoordinatoren har en PhD innen Nevrokjemi og arbeidserfaring som

post doc som er sveert relevant i forhold til mye av den internasjonale forskningen innen denne
diagnosen.

Kompetansen sokes vedlikeholdt giennom kontinuerlig faglig oppdatering, egen forskning og
deltakelse pa hasjonale og internasjonale konferanser og kongresser innen omradet, samt
hyppig kontakt med og samarbeid med nasjonale og internasjonale forskningspartnere.

10.
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Referansegruppen skal settes sammen av representanter for fagmiljeene for CFS/ME i de
forskjellige helseregionene, og fra brukerorganisasjonene. Deltakelse fra andre aktuelle
sektorer ma vurderes nar referansegruppen skal oppnevnes. Her kan det tenkes
representanter fra kommunehelsetjenesten og evt andre miljger som arbeider i forhold til den
aktuelle diagnosen.




Hvilke ressurser
- gremerkes for
den nasjonale

kompetanse-
tienesten.

Gijer rede for
utfordringer
knyttet til
ressurstilgang.

Hvordan er
utfordringene
tenkt lost? .

OUS innehar i dag i stor grad nedvendig faglig ekspertise inkl. de ulike fagpersonell som

| kreves for den sgkte kompetansetjenesten (se over). Imidlertid vil god gjennomfaring av de

planlagte kompetansetjenestefunksjonene kreve aremerkede ressurser i form av tid for
sentralt fagpersonell, samt til drift av funksjonen.

| Per i dag inngér det midler i rammen til OUS som delvis dekker tilbudet til barn og unge,

ME/CFS-senteret og sengeenheten for voksne. Dessuten finansieres biobanken og registeret
av arlige bevilgninger fra Helsedirektoratet.

Gremerkede ressurser ma gjenspeile kompetanseomradets tverrfaglige tilneerming og ber
derfor veere representert ved overiege i barne- og ungdomspsykiatri, overlege i
pediatri/barnenevrologi, ergoterapeut, fysioterapeut, sosionom. Pa voksen siden er det behov
for 2- 3 overlegestillinger, 1,5 - 2 stillinger for hhv ergo- og fysioterapeut, en klinisk
ernzeringsfysiolog og en sosionom.

@remerkede driftsmidler til utavelse av kompetansesenterfunksjonen samt sekreteerfunksjon
ma ogsa sikres. Herunder ogsa kurs-/oppleerinskoordinator, Forskningskoordinator og
forskningsassistent.

Midlene som ligger i rammen i dag dekker for flere yrkesgrupper bare sma stillingsbrek, de
dekker for lite kontortjeneste og heller ikke kurskoordninator og ansatte i en FOU enhet som
kompetansetjenesten kommer til & veere helt avhengig av.

Med de sma stillingsbrekene for tverrfaglig personell blir det ikke mulig bade a opprettholde
utrednings- og behandlingstilbudet til pasientene, forske og drive formidling.

Fremtidig finansiering av biobank og register for CFS/ME er ikke sikret, da bevilgningene fra
Helsedirektoratet bare gjelder ett &r om gangen.

For a kunne drive den beskrevne kompetansetjenesten vil det bli behov for friske gremerkede
midier i tillegg til det som per i dag inngar i rammen til QUS.

12.
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Helsedirektoratet skriver den 8. 6. 2011 i brev til Helse- og omsorgsdepartementet, med
tittelen "CFS/ME kunskapsoppsummering, evaluering og anbefaling”;

| "Helsedirektoratet mener det er behov for & etablere en nasjonal behandlings- /

kompetansetjeneste for CFS/ME, uti fra de krav som gis i Forskrift om godkjenning av
sykehus, bruk av betegnelsen universitetssykehus og nasjonale tjenester i
spesialisthelsetjenesten (http://www.lovdata.noffor/sf/ho/ho-20101217-1706.html).

| Oslo universitetssykehus har i dag landsdekkende tilbud for pasientgruppen, bade for barn /

- unge og voksne. Tjenestene er ikke etablert eller drives i trad med kravene i forskriften. Vi

anbefaler derfor et mate mellom HOD, Helsedirektoratet og Helse Sor @st RHF (som eier av
OUS) for & fa avklart hvordan tjenestene kan drives videre i trdd med nevnte forskrift,; og
kommende rundskriv. Et mal med & etablere en nasjonal behandlings- / kompetansetjeneste

| vil veere & etablere ens diagnostiske kriterier, utvikle nasjonale henvisningsrutiner — seerlig

| med tanke pa tidlig diagnostikk og utarbeide standard behandlingsforlep ved CFS/ME.

Helsedirektoratet mener det ogsa er behov for gode modeller for hvordan barn som pargrende
til pasienter med CFS/ME skal felges opp. ( jmf Lov om spesialisthelsetjenester m.m § 3-7a
Om barneansvarhg personell mv http://www.lovdata.no/all/ti-19990702-061-003.htmI#3-7a og

- | Helsepersonelloven § 10 a Helsepersonells plikt til & bidra til & ivareta mindredrige barn som

pargrende http://www.lovdata.no/all/tl-19990702-064-002.htmI#10a).

Videre anbefaler Helsedirektoratet at Biobanken pa OUS — Aker knyttes tett opp til den
nasjonale tjenesten.

~ |En nasjonal tjeneste skal i felge forskriften (§ 4-4 og § 4-6) ha en faglig referansegruppe, og

Helsedirektoratet har i forslag til rundskriv til forskriften foreslatt at det skal vaere

representanter fra alle RHF og brukere i referansegruppene, og at referansegruppen bl.a. skal




ha som ansvar & sikre lik tilgang til kompetanse og den nasjonale tjenesten.
Helsedirektoratet foreslar at en slik nasjonal tieneste for CFS/ME opprettes for en begrenset

| periode, og inntil alle helseregioner har etablert sin egen kompetanse."
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Vldere prosess — forankrlng

Saknaden skal sendes fra HFet til RHF et for videre behandling. Seknaden skal veere underskrevet og
~ kan sendes vna vanlig post og/eller sendes elektronisk som skannet dokument. : :

Saknaden skal samtldlg sendes via e-post til RHFenes proslektsekretarlatet for nasjonale tlenester for
forberedelse til videre saksbehandling (nedsette arbeidsgrupper, planlegge tidsramme m.v. ) Videre
saksbehandling iverksettes ved RHF-godkjennmg av sgknaden.

Pros;ektsekretanatets e-postadresse: Naslonaletlenester@lhelse net

Bakgrunnsdokumentene glr et godt utgangspunkt for korrekt utfyliing av sgknadsskjemaet, noe som
|gjen vnl serge forat saksbehandlingen ikke forsinkes.

G;runnslagsdokumenter

»  Rundskriv -19/2003 f
Helse- og omsorgsdepartementets oppdrag til de regionale helseforetakene

Kriterier for etablermg, vurdering, endrmg og avvikling av nas;onale tjenester
Resultatmal — hva vil nasjonale tjenester bli malt pa? :
Mandat og sammensetnlng av referansegruppene

‘ Seknadsskjemaet lagres som Worddokument med egnet navn pa egen PC.

" Bruk et mest mulig dekkende og beskrivende navn pa kompetansesenteret.

" Eksempelvis i forhold til type spesialiteter som ber vare representert, behov for brukerrepresentasjon o.a.

" Antall og type stilling pr avdeling/enhet som er eller vil bli involvert i tjenesten, Driftsmidler.

¥ Det ma komme klart fram om det ligger ressursmessige forutsetninger fra HFet for 4 péta seg oppgaven. Dette
er ett av punktene som RHFet mé ta konkret stilling til for eventuell videresending av sgknaden for videre
behandling.




