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INTRODUKTION

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) offent-
liggjorde for nylig en ny klinisk guideline om ME/CFS (NG206) til
brug i det offentlige social- og sundhedsvaoesen i England, Wales
og Nordirland. Guidelinen er ogsd godkendt i Skotland.

The ME Association finder det scerdeles gloedeligt, at guidelinien
er blevet offentliggjort, og vi stgtter fuldt ud dens anbefalinger.
Guidelinen har ogsd modtaget stgtte fra British Association of
CFS/ME (BACME) - organisationen af engelske sundhedsfaglige,
der har specialiseret sig i arbejdet med ME/CFS-patienter — og
den eristor grad hilst velkommen af patienterne.

Patienter med ME/CFS har mdttet leve med en tidligere guide-
line, som ikke var egnet til formdlet - fordi den anbefalede be-
handlinger, der ofte var irrelevante, uden effekt eller skadelige.
Effer en meget grundig gennemgang af evidensen - fra kliniske
fors@g, eksperter og patienter — har vi nu en guideline, som helt
og fuldt anerkender denne komplekse medicinske lidelse og an-
befaler forbedringer af det sundhedstiloud, man som patient kan
forvente fra det offentlige engelske social- og sundhedsvcesen.

Nu gér viind i et forlgb med implementering — en proces der
kan vare adskillige &r — hvor vi i samarbejde med kolleger i det
offentlige social- og sundhedsvcesen sikrer, at der sker en positiv
cendring i patienternes nuvcerende behandlingstilbud, og at nye
filoud indfares, som kan hjcelpe flere med ME/CFS.

Implementeringen indebcerer:

B undervisning af social- og sundhedsfaglige i hvordan de nye
anbefalinger anvendes,

m efablering af ef landsdoekkende netvcerk i Storbritannien af
hospitalsbaserede specialtiloud til ME/CFS,

W af der fages ansvar for, at alle sundhedsvcesnets tilbud er
tilgeengelige og kan yde en individuel, sammenhcengende be-
handling og stette,

m at der fages ansvar for filsyn med og regelmacessig gennem-
gang af tilbud fra det offentlige social- og sundhedsvoesen.

Den engelske ME Association’s
sammendrag af Klinisk Guide-
line 2021 fra NICE for ME/CFS er
skrevet af dr. Charles Shepherd
som lcegefaglig rédgiver for

den engelske ME Association og
medlem af NICE panelet fra 2019
-2021.

© The ME Association, 2021.

Alle rettigheder forbeholdes. Fuld
eller delvis gengivelse er ikke fil-
ladt uden skriftlig tilladelse fra The
ME Association.

OVERBLIK

NICE klinisk guideline for ME/CFS sikrer rammeanbefalinger til
social- og sundhedsfaglige medarbejdere omkring patientforigb,
og guidelinen er et nyttigt redskab for patienter, deres omsorgs-
personer og familier. Den indeholder oplysninger om:

Tilbud i det offentlige sundhedsveesen og hvad man som patient
kan forvente:

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke tilladt
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ANSVARSFRASKRIVELSE

Vi anbefaler, at de lcegefaglige
oplysninger, der gives i den-

ne folder, tales igennem med
din lcege. De kan ikke erstatte
individuel, lcegefaglig rddgivning
eller behandling. Du bear tale
med din lcege, ndr der opstar et
nyt symptom, eller ndr et eksiste-
rende symptom forvcerres. Detf
er vigtigt at sikre sig lcegefaglig
rédgivning, som tager hajde for
andre &rsager og mulig behand-
ling. G& ikke automatisk ud fra, at
nye eller forvcerrede symptomer
udelukkende skyldes ME/CFS.
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W patientinddragelse,
| tidlig stadfcestelse af symptomer,
m diagnosticering,

H vejledning i hvordan man bliver henvist fil specialistbehandling
samt modtager den forngdne tilgcengelige hjcelp til bedre at
kunne forstd, leve med og h&ndtere denne komplekse og kroni-
ske medicinske lidelse.

Guidelinen har til formdl at gge opmcerksomheden og forstdel-
sen, s& social- og sundhedsfaglige medarbejdere er bedre orien-
teret om, hvad de skal gare, ndr en person med symptomer, hvor
ME/CFS mistcenkes, skal have en ngjagtig diagnose, eller nér
vedkommende har f&et sin diagnose og har brug for opfalgende
behandling, s& han eller hun kan hjcelpes til at leve med ME/CFS.

Guidelinen kan bruges til bgrn, unge samt voksne — og den inde-
holder specifikke anbefalinger for patienter med svaer og meget
svoer ME/CFS; det er en tilfgjelse, som er scerligt velkommen.

Guidelinen indeholder ogsd anbefalinger, som vedrgrer:
| kontroller og lebende evaluering,

W registrering og behandling af tilbagefald,

m problemer ift. uddannelse og beskceftigelse,

m opmaerksomhed pd patienternes personlige sikkerhed,
m tildeling af handicap-hjcelpemidler og tilpasninger,

| fastscettelse af behov for sociale ydelser.

Vi er klar over, at ikke alle kan fglge eller rumme mange oplys-
ninger, s& vi har fokuseret pd nggle-anbefalinger fra guidelinen i
dette hcefte.

Vi foresl@r samtidig, at man henviser til de relevante afsnit fra
guidelinen, ndr man har en aftale med sin praktiserende lcege
eller en speciallcege inden for ME/CFS.

Vi anbefaler, at patienter med ME/CFS og deres omsorgsperso-
ner scetter sig ind i guidelinen, for dens indhold vil bergre de til-
bud, som skulle veere til rddighed i England, Wales og Nordirland
- ndr engang anbefalingerne er implementeret.

Hele den kliniske guideline er pd 87 sider. Man kan downloade
den uforkortede version af den kliniske guideline fra NICE's hjem-
meside:

https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/chapter/Recommen
dations

- eller man kan gennemgd de hovedpunkter, vi har udvalgt fra
guidelinen, nedenfor.

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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“V1 har nu en

guideline, som helt
og fuldt anerkender
denne komplekse
medicinske lidelse
og anbefaler forbed-
ringer af det sund-
hedstilbud, man
som patient kan for-
vente fra det offent-
lige engelske social-
og sundhedsvaesen”

Bemcerk: Oplysningerne pa de
folgende sider er uddrag taget
fra den kliniske guideline, og de
afspejler dermed ikke fuldt ud ME
Association’s holdning til visse
spargsmal.
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NICE KLINISK
GUIDELINE TIL ME/
CFS

Anbefalingerne i denne kliniske
guideline geelder for alle med
ME/CEFS, uanset hvor svcere
deres symptomer er.
Guidelinen indeholder ogsé
yderligere betfragtninger i
afsnittet om behandling af pa-
fienter med svcer eller meget
sveer ME/CFS.

Folgende definitioner af
sygdommens svcerhedsgrad

er ikke klart entydige, da de
enkelte symptomer varierer
kraftigt i sveerhedsgrad, og
patienter kan have symptomer,
som er alvorligere end andre.
Disse definitioner er en angivel-
se af den indvirkning, sympto-
merne kan have pd evnen til at
fungere i det daglige.

ME = Myalgisk Encefalomyelitis
eller Encefalopati
CFS = Chronic Fatigue

MILD ME/CFS

Patienter med mild ME/CFS kan
tage vare pd sig selv og udfare
lette opgaver i hjemmet (un-
dertiden med brug for hjcelp),
men kan have vanskeligheder
med at komme omkring. De
fleste arbejder stadig eller er
under uddannelse, men for at
kunne dette har de formentlig
droppet alle fritids- og sociale
aktiviteter. Ofte arbejder de p&
nedsat tid, har brug for fridage
og bruger weekenden til at
indhente energi fra ugen, der
er gdet.

MODERAT ME/CFS

Patienter med moderat ME/CFS
har nedsat mobilitetgrad og

er begrcenset i alle dagligda-
gens aktiviteter, selv om de kan
have hgjdepunkter og lavpunk-
ter i symptomniveau og i deres
evne til at klare aktiviteterne.
De har normalt stoppet med
arbejde og uddannelse, og de
har brug for hvileperioder, hvor
de ofte hviler 1-2 timer om ef-
termiddagen. Deres nattesgvn

SVZAR ME/CFS

Patienter med svcer ME/CFS

er ude af stand fil at udfere
nogen aktivitet selv eller kan
kun udfgre minimale daglige
geremal (sdsom at vaske sig i
ansigtet eller bgrste tcender).
De har svcere kognitive vanske-
ligheder og kan vcere afhcengi-
ge af en kgrestol for at komme
rundt. De er offe ude af stand
til at forlade huset eller har en
kraftig, forleenget symptom- og
sygdomsforvcerring, hvis de gar
det. De kan ogsd veere ngd-
saget til at tilbringe det meste
af fiden i sengen og er ofte
ekstremt fglsomme over for lys
og lyd.

MEGET SVAR ME/CFS

Patienter med meget svoer ME/
CFS ligger i sengen hele dagen
og er afhcengig af hjcelp fil
personlig hygiejne og til at
spise. De er meget falsom-

me over for sensoriske stimuli.
Nogle patienter er ikke i stand
fil at synke og har behov for
sondemad.

Syndrome er generelt af dérlig kvalitet og
usammenhcengende.
o W ikt i
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HOVEDPUNKTER FRA NICE KLINISK GUIDELINE AF 2021 FOR ME/CFS (NG206)

A. GENEREL INFORMATION

OPMZRKSOMHED OG PAVIRKNING
Veer opmeerksom pa, at ME/CFS:

m er en kompleks, kronisk lidelse, som pavirker flere af kroppens
systemer. Der forskes fortsat i patofysiologien,

m pdvirker alle forskelligt — hos nogle tillader symptomerne dem
stadig at udfegre nogle aktiviteter, mens de hos andre medfagrer
et betydeligt handicap,

M er en lidelse, hvor patientens sympftomer kan cendre sig ufor-
udsigeligt i art og sveerhedsgrad i lgbet af en dag, en uge eller
over lcengere tid,

m kan pdvirke forskellige aspekter af livet for bdde patienten
med ME/CFS og dennes familie og omsorgspersoner, inklusive
dagligdags aktiviteter, familieliv, det sociale liv, fglelsesmaessig
trivsel, arbejde og uddannelse.

Anerkend, at patienter med ME/CFS kan have oplevet fordom-
me og mistro, og at de kan fgle sig stigmatiseret af andre (inklu-
sive familie, venner, social- og sundhedsfaglige samt lcerere),
som ikke forstdr deres sygdom. Sundhedsfaglige skal tage hgjde
for felgende:

B den indvirkning, dette kan have pd et barn, en ung eller en
voksen med ME/CFS,

W af patienter med ME/CFS kan have mistet filliden fil sundheds-
veesnet og socialvoesnet og veere tevende over for at inddrage
dem.

TILRETTELAGGELSE AF BEHANDLING OG PLEJE
Social- og sundhedsfaglige bor:

W give sig tid til at opbygge et stgttende, tillidsfuldt og empatisk
forhold til patienten,

W over for patienten bekrcefte de faktiske forhold ved at leve
med ME/CFS, samt hvorledes symptomer kan pdvirke vedkom-
mende,

W bruge en individuel tilgang fil behandling og udredning,

MW involvere familie og omsorgspersoner (som er relevante) i drgf-
telser og tilrettelcegning af behandlingen af patienten med ME/
CFS, safremt denne gnsker at inddrage disse,

m have forstdelse for patienternes sociogkonomiske, kulturelle og
etniske baggrund, tro og veerdier, sdvel som deres kgnsidentitet
og seksuelle orientering, og overveje, hvordan disse ville kunne
pdvirke deres oplevelse, forstdelse og valg af behandling.

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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PATIENTER MED ME/CFS HAR BRUG FOR:

M en hurtig, preecis diagnose, s& de far korrekt behandling for
deres symptomer,

W regelmcoessig opfelgning og vurdering, iscer nér symptomer
forveerres, cendrer sig eller er alvorlige.

ADGANG TIL BEHANDLING OG HJALP

Behandlingsenheder og socialforvaltninger bar sikre, at patien-
ter med ME/CFS har mulighed for adgang til hjeelp, ved at:

W tilpasse tidspunkt, lcengde og hyppighed af samtlige aftaler
til patientens behov,

W tage hgjde for fysisk tilgoengelighed, som f.eks. patientens
transporttid, om der er passende transport samt parkering, og
hvor lokalerne til aftalen er placeret,

B tage hensyn til falsomhed over for lys, lyd, bergring, smerter,
hgje og lave temperaturer samt lugte,

m yde fleksibilitet i behandlingen, s& den passer til patientens
behov, f.eks. via telefon- eller skypekonsultation, eller ved
hjemmebesag.

Hvis patienter med ME/CFS udebliver fra en aftale:

m afskriv dem ikke, fordi de ikke er madt op, da det kan skyl-
des, at deres symptomer er blevet forvecerret,

m tal med dem om, hvorfor de ikke kunne komme, og hvordan
det tveerfaglige team kan stgtte op om dem.

VAR OPMZERKSOM PA, AT MAN SJALDENT SER PATIENTER
MED ME/CFS, NAR DE HAR DET V&RST, FORDI:

H invaliderende symptomer eller risikoen for, at deres sympto-
mer vil forvcerres, kan forhindre folk i at forlade deres hjem,

B kognitive vanskeligheder ofte betyder, at folk venter, fil de
foler, de kan fale og forklare sig tydeligt, fer de henvender sig
for at f& hjcelp.

BORN OG UNGE

N&r man arbejder med barn og unge med ME/CFS, bgr man
sikre sig, at de bliver hgrt, ved at:

W benytte en berne-centreret tilgang, hvor kommunikationen
fokuseres omkring dem,

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke tilladt
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patienternes
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kulturelle og etniske
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B regelmcessigt gennemgd og drafte med dem, hvordan de
gnsker at blive inddraget i beslutninger omkring deres behand-
ling,

B tage hgjde for, at de mdaske finder det vanskeligt at kom-
munikere og beskrive deres symptomer og kan have brug for
deres forceldre eller (relevante) omsorgspersoner til at hjcelpe
dem,

m vceere opmaeerksom pd, at de kan have brug for at have
vceret der nogle gange for at opbygge tillid - med eller uden
deres forceldre eller relevante omsorgspersoner.

HOSPITALSBEHANDLING
Se ogsd afsnittet nedenfor om svceer og meget svcer ME/CFS.

Drgft med patienten, som skal indlcegges, om der er forhold
pd& hospitalet, som vil kunne udgare et problem for vedkom-
mende, inklusive:

m hvor dennes seng er placeret pd& et afsnit (serg om muligt for
en enestue),

B adgang fil toilet og badevcerelse,

m pdvirkninger fra omgivelserne, sGsom belysning, lyd, opvarm-
ning og lugte.

B. SYMPTOMER OG DIAGNOSE

MISTANK ME/CFS, HVIS:

m en person har haft alle fire nedenstdende hovedsymptomer
i mindst seks uger hos voksne og i fire uger hos bgrn og unge,

og

H personens evne til at fage del i arbejde, uddannelse, sociale
eller fritidsaktiviteter er betydeligt nedsat i forhold fil fer syg-
domsstart, og

B symptomerne ikke kan forklares med en anden lidelse.

SAMTLIGE FIRE FOLGENDE SYMPTOMER BQR VARE TIL STEDE:
B Invaliderende treethed som forveerres af aktivitet,

W Post Exertional Malaise/aktivitetsudlgst symptomforveerring,
m Uforfriskende sgvn og/eller sgvnforstyrrelser,

m Kognitiv dysfunktion.

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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ANDRE SYMPTOMER, SOM KAN VARE TIL STEDE, OMFATTER:

W ortostatisk infolerance og autonom dysfunktion, inklusive svim-
melhed, hjertebanken, besvimelse samt kvalme, n&r man rejser
sig eller kommer op af sidde fra en liggende stilling,

m overfglsomhed over for temperaturer, hvilket kan medfgre
voldsom sveden, kulderystelser, redmen eller en fglelse af staerk
kulde,

B neuromuskulcere symptomer, inklusive trcekninger og myokloni-
ske jag,

m influenza-lignende symptomer, inklusive ondt i halsen, gmme
kirtler, kvalme, kuldegysninger eller muskelsmerter,

W infolerance over for alkohol eller visse fgdevarer og kemikalier,
B forgget sensorisk sensitivitet over for lys, lyd, smag eller lugt,

W smerter, inklusive smerter ved bergring, muskelsmerter, ho-
vedpine, gjensmerter, mavesmerter eller ledsmerter uden akut
redmen, hcevelse eller vaeske-/blodudtreedning.

UNDERSQGELSER FOR AT UDELUKKE ANDRE DIAGNOSER:
W urin-analyse for protein, blod og glukose,

m fuldt blodbillede,

H urea og elektrolytter,

m leverfunktion,

m stofskiftetal,

m erytrocyt sedimentationsrate eller plasmaviskocitet,
m C-reaktivt protein,

m kalcium og fosfat,

m HbAIlc,

W serum-ferritin,

MW screening for cgliaki,

B kreatininkinase.

Loeegen ber ud fra en klinisk vurdering beslutte, om der skal fore-
tages yderligere undersggelser for at udelukke andre diagnoser
(for eksempel D-vitamin-, B12-vitamin- og folinsyre-niveauer;
serologiske tests, hvis sygehistorien omfatter infektion; samt
morgen-kortisol ift. adrenalin-insufficiens).

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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RAD TIL PATIENTER HVOR ME/CFS MISTANKES

Nd&r ME/CFS mistcenkes, gives patienterne individuel radgivning
om hdandtering af symptomer. Radgiv ogsa om:

m ikke at bruge mere energi end de fornemmer, de har — de skal
kunne overkomme deres daglige aktiviteter og ikke 'arbejde
igennem’ tfrods symptomer,

W af hvile og restituere efter behov — dette kan betyde cen-
dringer i de daglige garemal, inklusive arbejde, skole og andre
akftiviteter.

Forklar de patienter, hvor der er mistanke om ME/CFS, at deres
diagnose farst kan bekroeftes efter tre mdneder med vedvaren-
de symptomer. Forklar dem, at de altid kan vende tilbage til en
ny opfalgning inden da, hvis de f&r nye eller forvcerrede symp-
tomer, og serg for, at de ved, hvem de skal kontakte for at f&
r&ddgivning.

DIAGNOSE

Diagnosen ME/CFS gives fil bern, unge eller voksne, som har de
4 ovenncevnte symptomer, hvor disse har varet i 3 méneder og
ikke kan forklares af en anden lidelse.

Fagfolk i den primcere sektor bgr overveje at sgge rédgivning fra
en specialist i ME/CFS, hvis de er usikre pd tolkningen af tegn og

symptomer, der har stdet p& i 3 mdneder, og hvis de er i tvivl om,

hvorvidt der er brug for yderligere undersggelser.

Henvis voksne direkte til et ME/CFS-specialistteam for at f& be-

kroceftet diagnosen og udarbejdet en behandlings- og statteplan.

Henvis bgrn og unge, som er diagnosticeret med ME/CFS efter
udredning hos bgrnelcege, direkte til et poediatrisk ME/CFS-spe-
cialistteam for at f& bekrceftet diagnosen og udarbejdet en
behandlings- og stgtteplan.

C. HENVISNING TIL ET ME/CFS-SPECIALIST-
TEAM

Se ogsd afsnittet nedenfor om svcer og meget svoer ME/CFS.

UDREDNING, BEHANDLING OG TILRETTELEGGELSE AF ST@TTE
FRA ET ME/CFS-SPECIALISTTEAM

Foretag og journalfer en grundig udredning for at bekrcefte
patientens ME/CFS-diagnose, og pa grundlag af dette ber der
uvdarbejdes en individuel behandlings- og stetteplan. Udrednin-
gen bor omfatte:

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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m en lcegelig udredning (inklusive relevante symptomer, sygehi-
storie, komorbiditeter, samlet fysisk og psykisk helbred, alt som
medvirker til at forvcerre eller lette symptomer og s@vnkvalitet),

| fysisk funktionsgrad,

B symptomernes indvirkning p& psykisk, emotionel og social triv-
sel,

B nuvcerende og fidligere erfaringer med medicin (inklusive fole-
rance og sensitivitet), vitamin- og mineraltilskud,

B kostudredning (inklusive vcegthistorie fgr og efter ME/CFS, brug
af restriktive diceter og alternativ kost, adgang til indkgb og
madlavning).

Udarbejd og aftal en individuel behandlings- og stetteplan med
patienten med ME/CFS og dennes familie eller omsorgspersoner
ud fra den grundige udredning. Planen bgr omfatte folgende,
afhcengigt af patientens behov:

m informations- og hjcelpebehov,
| stotte til dagligdags aktiviteter,

B hjcelpemidler bade til fremme af mobiliteten samft til hjcelp i
det daglige sammen med diverse filpasninger for at age eller
fastholde selvhjulpenhed,

W behov for hjcelp til uddannelse, oplcering eller arbejde,

B coping-strategier, inklusive aktivitetstilpasning,

m fysisk funktionsgrad og mobilitet,

m hdandtering af ME/CFS samt symptomhdndtering, inklusive me-
dicin,

m vejledning i hdndtering af opblussen og tilbagefald,

MW prcecise informationer om hvorledes man kontakter de social-
og sundhedsfaglige, som er involveret i personens behandling.

Anerkend, at patienten med ME/CFS selv scetter mdlene for sin
behandlings- og statteplan.

Giv patienten og dennes familie eller relevante omsorgspersoner
en kopi af patientens behandlings- og stetteplan, og serg ogsd
for en kopi af planen til personens praktiserende lcege.

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
uden skriftlig tilladelse fra The ME Association. 11

“Anerkend, at pa-
tienten med ME/
CFS selv setter ma-

lene for sin behand-
lings- og stetteplan™

WWW.MEASSOCIATION.ORG.UK


http://WWW.MEASSOCIATION.ORG.UK

DECEMBER 2021

THE ME ASSOCIATION’S (DEN BRITISKE ME
PATIENTFORENINGS) SAMMENDRAG AF NICE

KLINISK GUIDELINE AF 2021 FOR ME/CFS

ME/CFS-SPECIALISTTEAMET

Specialistteams bestér (bgr bestd) af en rcekke
sundhedsfaglige med klinisk erfaring i udred-
ning, diagnosticering, behandling og handte-
ring af ME/CFS.

Teamet omfatter (ber omfatte) uddannede
klinikere fra en rcekke specialer (inklusive reu-
matologi, rehabiliteringsmedicin, endokrinologi,
infekfionssygdomme, neurologi, immunologi,
almen praksis og pcediatri) samt adgang fil
andre sundhedsfaglige, som har specialiseret
sig i ME/CEFS. Disse kan vcere fysioterapeuter,
kropsterapeuter, ergoterapeuter, dicetister og
kliniske eller rddgivende psykologer.

Barn og unge behandles bedst hos lokale eller
regionale pcediatriske feams, som har klinisk
erfaring med bgrn og unge med ME/CFS, i sam-
arbejde med specialistcentre for ME/CFS.

m Du finder dit lokale ME/CEFS specialist-tiloud
ved at g& ind p& ME Association’s hjemmeside

og indtaste dit postnummer eller dit lokalomrd-
de:

https://meassociation.org.uk/nhs-
me-cfs-specialist-services/

Bemcerk: ME/CFS specialist-tiloud er ikke til-
gcengelige i alle regioner — iscer ikke uden for
England - selv om vi héber, at detfte vil cen-
dres, ndr denne guideline implementeres.

W Din praktiserende lcege skulle gerne vcere
yderligere opdateret omkring relevante henvis-
ninger i dit omrdade eller selv kunne yde lgben-
de behandling og statte.

B Du kan blive henvist til et ME/CFS specia-
list-tilbud uden for dit lokalomrade, naturligvis
forudsat at du er i stand fil at rejse, uden at
dette forveerrer dit helbred.

Hm Nogle tilbud filbyder hjemmebesag til patien-
ter, som er sveert eller meget sveert ramt, og
der kan veere digital adgang til nogle dele af
filbuddet, men dette er ikke en udbredt praksis
pd& nuveerende tidspunkt.

TVARFAGLIG BEHANDLING

ME/CFS-patienterne skal kunne have adgang til behandling
gennem en koordineret tvcerfaglig tilgang baseret pa patientens
behov, inklusive adgang til social- og sundhedsfaglige med et
minimum af viden indenfor det felgende, og med ekstra eksperti-

se afhcengig af symptomerne:

B lcegefaglig udredning og diagnose,

W udarbejdelse af individuelt tilrettelagte behandlings- og statte-

planer,

B coping-strategier, inklusive aktivitetstilpasning,

B symptombehandling, inklusive udskrivning og koordinering af

medicin,

m h&ndtering af opblussen og tilbagefald,

m dagligdags aktiviteter, herunder tandlcegehjcelp,

| psykisk, fglelsesmaoessig og social trivsel, herunder familie- og

seksuelle forhold,

B kost og erncering,

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke tilladt
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B mobilitet, forebyggelse af fald samt problemer med tab af
finmotorik, herunder adgang til hjcelpemidler og rehabiliterings-
tilbud,

M sociale ydelser og statte,

m stgtte til at deltage i arbejde, uddannelse, sociale akfiviteter
og hobbyer.

Behandling af patienter, hvis ME/CFS hdndteres hos den praktise-
rende lcege, ber stattes op med rddgivning og kliniske konsultati-
oner hos et ME/CFS-specialistteam.

Giv voksne, bgrn og unge med ME/CFS og deres familie eller
relevante omsorgspersoner en navngiven konftakt i den primce-
re sektor og/eller hos ME/CFS-specialistteamet, som koordinerer
deres behandlings- og stetteplan, hjcelper dem med adgang fil
tilbud og stgtter dem i tilbagefaldsperioder.

Giv bern og unge med ME/CFS og deres familie eller omsorgsper-
soner de relevante oplysninger om en navngiven sundhedsfaglig
person i ME/CFS-specialistteamet, som de kan kontakte med en-
hver bekymring vedrgrende barnets eller teenagerens helbred,
uddannelse eller sociale liv.

OPFOLGNING HOS EGEN LAGE

B Voksne med ME/CFS tilbydes en gennemgang af deres be-
handlings- og stagtteplan hos den praktiserende lcege mindst en
gang om dret,

B Bgrn og unge med ME/CFS tilbydes en gennemgang af deres
behandlings- og stetteplan mindst hver 6. méned,

W Hvor der er behov for hyppigere gennemgang hos den prak-
fiserende lcege, hvad enten det drejer sig om bgrn, unge eller

voksne med ME/CFS, aftales dette under hensyntagen ftil sveer-
hedsgraden og kompleksiteten af deres symptomer samt effek-
ten af symptombehandlingen.

Nar opfalgningen varetages af den praktiserende loege, mé
denne sikre sig adgang til personens behandlings- og stgtteplan
samt eventuelle kliniske meddelelser fra ME/CFS-specialistteamet
(inklusive deres epikrise, hvis relevant).

Som en del af opfelgningen dreftes og journalfeores felgende som
et minimum med ME/CFS-patienten (og dennes familie eller rele-
vante omsorgspersoner):

W patientens tilstand, inklusive cendringer i dennes sygdom og
pdvirkning af symptomer, herunder om der er kommet nye symp-
tomer til,

B coping - sperg ind til patientens aktivitetstilpasningsplan og
(hvis relevant) dennes fysiske aktivitets- eller gvelsesprogram,

m hvem hjcelper i det daglige, og hvilken statte er til rddighed,

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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| psykologisk, fglelsesmaoessig og social trivsel,

H eventuelle fremtfidsplaner — spgrg om personen overvejer no-
gen forandringer, eller om vedkommende har nogle kommende
udfordringer.

Henvis patienten med ME/CFS til dennes navngivne kontakt i ME/
CFS-specialistteamet, hvis der er nye eller forvcerrede aspekter
ved deres sygdom.

Overvej at sgge rddgivning fra en relevant specialist, hvis der er
usikkerhed omkring fortolkningen af tegn og symptomer, og hvor-
vidt der skal henvises til en specialist.

Vurder og undersgg, om nye symptomer eller cendringer i symp-
tomer skyldes patientens ME/CFS, eller om de skyldes en anden
lidelse.

D. HANDTERING AF ME/CFS

Se 0ogsd nedenstdende afsnit om sveer og meget svoer ME/CFS.

Veer opmaerksom pd, at ME/CFS-symptomer kan lindres, men
der er for ncerveerende ingen helbredende behandling (hverken
non-farmakologisk eller farmakologisk) for ME/CFS.

AKTIVITETSTILPASNING

Sundhedsfaglige ber redeggre for principperne ved aktivitetstil-
pasning, de potentielle fordele og risici, og hvad patienter med
ME/CFS kan forvente af disse tiltag. Forklar, at dette:

M er en coping-strategi, som personen selv styrer med stgtte fra
en sundhedsfaglig i et ME/CFS-specialistteam,

m inkluderer alle former for aktivitet (kognitiv, fysisk, emotionel og
social) og tager hgjde for det samlede aktivitetsniveau,

B hjcelper patienten med at Icere at bruge den moengde energi,
vedkommende har til rddighed, mens det mindsker risikoen for
udmattelse efter anstrengelse eller forvcerring af symptomer i
forbindelse med overskridelse af patientens grcenser,

W tager hgjde for, at hver enkelt person har sit eget specifikke
energibudget, som ogsd svinger, og at den enkelte patient er
ekspert i at vurdere sine egne greenser,

m evi. kan inkludere hjcelp fra en sundhedsfaglig til at fastsld,
hvorndr patienten ncermer sig sin energigreense — iscer barn og
unge kan have sveert ved at vurdere, hvor deres graenser gér,
hvilket kan medfgre, at de overskrider dem,

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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W sker ved anvendelse af en fleksibel, skroeddersyet tilgang, s&

akftiviteten aldrig automatisk gges, men fastholdes eller justeres
- opad efter en periode med stabilitet eller nedad, nér sympto-
merne forvecerres,

m er en langsigtet tilgang - det kan tage uger, mdaneder eller
undertiden endda &r at opnd stabilisering eller gge tolerancen
eller aktiviteten.

Patienten med ME/CFS bgar fa hjcelp til at udarbejde en plan for
aktivitetstilpasning som del af personens behandlings- og stot-
teplan. Hjeelp patienten med at opstille realistiske forventninger
og definere de mal, som giver mening for patienten. Felgende
dreftes med patienten tillige med andet, som matte veere vigtigt
for denne, og journalfgres efterfolgende:

W kognitiv aktivitet,

B mobilitet og anden fysisk akfivitet,

B funktionsgrad i forbindelse med dagligdags aktiviteter,

“Patienten med

MW psykologiske, falelsesmaoessige og sociale krav, herunder familie

og seksuelle forhold, ME/GFS b@r fa

m hvile og afslapning (bdde kvalitet og varighed), hJ%lp tll at udarb ej—

m sgvnkvalitet og -varighed, de en plan fOI' akti-

m pAvirkning fra ivelserne, inklusive sensorisk stimulering. . . .
pavirkning fra omgivelser inklusive sensorisk stimulering Vltetstllpasmng som

| samarbejde med patienten bor der udarbejdes en individuel
aktivitetsplan inden for vedkommendes nuveerende energibe- del af perSOHenS

greensning, som minimerer symptomerne. For eksempel: behandlings- Og

B aftal et realistisk aktivitetsniveau som farste skridt, hvilket evt. 5
vil indebcere, at aktiviteten skal reduceres, St@tteplan

m planlceg perioder med hvile og aktivitet, og inkluder behovet
for forebyggende hvil,

| skift og varier mellem forskellige typer aktivitet, og opdel aktivi-
teterne i smd bidder.

Aftal, hvor ofte aktivitetstilpasningsplanen skal gennemgds sam-
men med patienten, og revider planen efter behov.

R&dgiv patienter med ME/CFS i hadndtering af opblussen/forvaer-
ring og tilbagefald.

Gor selv-monitorering af akfiviteter s& let som muligt ved at ind-
drage veerktgjer sGsom skridttceller samt mdling af hjerterytme
og aktivitetsdagbog p& mobilen.
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Henvis patienter med ME/CEFS til en fysioterapeut eller ergotera-
peut, som arbejder i et ME/CFS-specialistteam, hvis de:

m er udfordret pd& grund af reduceret fysisk aktivitet/mobilitet

| fgler sig klar til at @ge deres fysiske aktivitet ud over det nuvee-
rende daglige akfivitetsniveau, eller

B gerne vil indarbejde en fysisk aktivitet eller et treeningsprogram
som en del af sygdomshd&ndteringen.

INDARBEJDELSE AF FYSISK AKTIVITET OG MOTION

Anbefal ikke patienter med ME/CFS at dyrke motion, som ikke er

del af et program, der er overvaget af et ME/CFS-specialistteam,

ved f.eks. at rdde dem til at g& i motionscenter eller dyrke mere
motion, da dette kan forvcerre deres symptomer.

Overvej kun et individuelt tilrettelagt fysisk aktivitets- eller trce-
ningsprogram for patienter med ME/CFS, hvis disse:

| faler sig klar til at @ge deres fysiske aktivitet ud over deres nu-
vcerende daglige aktiviteter, eller

m gerne vil inddrage fysisk aktivitet eller traening i hdndteringen
af deres ME/CFS.

Informer patienterne om risici og fordele ved programmer med
fysisk aktivitet og trcening. Forklar dem, at nogle patienter med
ME/CFS har oplevet, at deres symptomer er blevet forvcerret, an-
dre har ikke mcerket nogen forskel, og andre igen finder sddan-
ne programmer nyttige.

Foreslds der en fysisk aktivitet eller et trceningsprogram, ber det-
te ske under opsyn fra en fysioterapeut tilkknyttet et ME/CFS-spe-
cialistteam.

Hvis en person med ME/CFS tager imod tilbud om et individuelt
tilrettelagt fysisk aktivitets- eller treeningsprogram, skal det afta-
les med vedkommende, at dette indebcerer fglgende, og at det
regelmcessigt skal revideres:

m Fastlceggelse af patientens baseline for fysisk aktivitet pd det
niveau, hvor dennes symptomer ikke forvcerres

m | fgrste omgang reduceres den fysiske akfivitet fil et niveau
under patientens baseline

W Deffte niveau holdes i en periode, og har der ikke vceret for-
veerring, geres der forsgg med at @ge niveauet

© ME Association 2021. Gengivelse er ikke filladt
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m Der foretages individuelle justeringer af den fysiske aktivitet (op
eller ned efter behov) for at hjeelpe med til gradvist at forbedre
patientens fysiske funktion, mens denne fortsat bliver inden for sit
energi-budget

W En opblussen eller ef tilbagefald skal fanges hurtigt, og der skal
réddgives i hdndtering af dette

TILBYD IKKE PATIENTER MED ME/CFS:

m nogen form for behandling baseret pd fysisk aktivitet eller moti-
on som helbredende kur for ME/CFS,

B standardiserede programmer med fysisk aktivitet eller motion -
dette omfatter ogsd programmer, der er udviklet til raske perso-
ner eller personer med andre sygdomme,

m nogen form for program, som ikke fglger tilgangen i denne
guideline, eller som bruger fast trinvis ggning af fysisk aktivitet
eller motion, som for eksempel gradueret genopircening,

m fysisk aktivitets- eller treceningsprogrammer, der er baseret pd&
teorier om dekonditionering og motionsangst som vcerende ved-
ligeholdende faktorer for ME/CFS.

SYMPTOMHANDTERING FOR PATIENTER MED ME/CFS

Som ved mange andre NICE-guidelines gcelder det, at der for
information om h&ndtering af specifikke symptomer, som f.eks.
ortostatisk infolerance, smerter og sgvnforstyrrelse, i gvrigt hen-
vises til en anden NICE-guideline, som doekker det pdgceldende
symptom.

HVILE OG S@VN
Radgiv patienter med ME/CFS:
W om betydningen af hvile ved ME/CFS,

m om at hvileperioder udger en del af alle hdndteringsstrategier
for ME/CFS,

m om hvorledes man indfarer hvileperioder i sin daglige rufine,
herunder hvor ofte og hvor lcenge, som det nu er relevant for
den enkelte patient,

B om at afslapningsteknikker ved starten af hver hvileperiode
kan vcere nyttige.

Giv patienter med ME/CFS individuelt tilpasset radgivning om-
kring sevnhdndtering, bestdende af:

m forklaring af den rolle og indvirkning, som sgvnforstyrrelser har
p& ME/CFS-patienter,
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W identificering af typiske cendringer i sgvnmanstret, som ses ved
ME/CFS, s&som afbrudt eller overfladisk sgvn, forandret savnmen-
ster eller hypersomni (= @get sgvnbehov),

m etablering af gode sgvnvaner,

m ofklaring af behovet for hvile i dagens Igb under hensyntagen
fil patientens sgvn,

B cendringer i sgvnmgnstret introduceres gradyvist.

Hvis sgvnhdndteringsstrategierne ikke forbedrer patientens sgvn
og hvile, s& overvej, om der kan vecere tale om en underliggende
sgvnforstyrrelse eller dysfunktion, og om der skal henvises til en

relevant specialist. “GiV patienter med
Gennemgd brugen af hvileperioder og sevnhdndteringsstra- ME/CFS Og d€I’€S
tegier regelmcessigt som en del af personens behandlings- og .

stotteplan. familie eller rele-

vante omsorgsperso-

FYSISK FUNKTIONSGRAD OG MOBILITET ner de n@dvendige

Inkludér strategier, der kan veere med til at opretholde og for-
hindre forvcerring af den fysiske funktionsgrad og mobiliteten, i

oplysninger, rad og

behandlings- og stetteplanen for patienter med ME/CFS. stotte tll hvordan

9
Det kan veere ngdvendigt at gennemfgre disse strategier i sma
bidder spredt over dagen. Overvej at inkludere fglgende: man afdzekker Og
= ledmobilitet, forebygger mulige
m muskelfleksibiltet, komplikationer ved
= balance, langvarig immobili-

B holdningsmcessig og stillingsmceessig statte,

bb)
tet
B muskelfunktion,
m knoglesundhed,
MW hjerte/kar-sundhed.

Ved enhver kontakt med patienter med svcer eller meget sveer
ME/CFS eller med patienter med lange immobile perioder bar
det vurderes, om der er mulighed for, at der kan vcere:

m omr&der med risiko for liggesar (se NICE-guideline om liggesar),

B dyb venetrombose (se NICE-guideline om venetrombose-syg-
domme),

M risiko for kontrakturer.

Giv patienter med ME/CFS og deres familie eller relevante
omsorgspersoner de ngdvendige oplysninger, r&d og statte til,
hvordan man afdcekker og forebygger mulige komplikationer
ved langvarig immobilitet.
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Giv familier og omsorgspersoner oplysninger, rad og stotte fil,
hvordan man hjcelper patienter med ME/CFS til at felge deres
behandlings- og stetteplan i forhold til fysisk funktionsgrad og
mobilitet. Dette kunne gcelde:

B mobilitefsgrad i sengen,

m at beveege sig fra liggende, til siddende og til stGende stilling,
m ot bevcege sig fra sengen over i stolen,

B brug af mobilitets-hjcelpemidler,

m at gd en distance,

H ledmobilitet,

W udstreekning af muskler,

B muskelstyrke,

m balance,

m ot gd op og ned ad trapper.

For trcening i at yde pleje og stette henvises til NICE's guideline
til, hvordan man stgtter op om voksne omsorgspersoner.

MEDICIN

Tilbyd ikke medicin eller kosttilskud som helbredende behandling
for ME/CFS.

SYMPTOMLINDRENDE MEDICIN

Ved udskrivelsen af medicin ber man veere opmeerksom pa, at
patienter med ME/CFS kan have nedsat medicintolerance. Over-
vej derfor:

E at starte medicin op pd en lavere dosis end scedvanligt i klinisk
praksis,

B gradyvist at gge dosis, hvis medicinen tdles.

Medicinsk behandling af symptomer hos begrn og unge med ME/
CFS bar kun startes op under vejledning eller supervision fra en
lcege, der er uddannet til og har erfaring med udskrivning af
medicin i pcediatrien.

KOSTHANDTERING OG -STRATEGIER

Understreg over for patienter med ME/CFS, at det er vigtigt at f&
tilstraekkelig vceske og indtage en velafbalanceret kost i over-
ensstemmelse med de engelske sundhedsmyndigheders kostrad
(NHS eat well guide).

Arbejd med patienten og dennes familie eller relevante om-

sorgspersoner pd at finde mader til at minimere de komplikatio-
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ner, der opstdr omkring mave/tarm-symptomer (sGsom kvalme),
cendringer i appetitten, vanskeligheder med at synke, am hals,

eller vanskeligheder med indkab, tilberedning og indtag af mad.

Patienter med ME/CFS, som lider af kvalme, bgr opmuntres til at
indtage filstrcekkelig vaeske, og de skal r&des til at spise regel-
maeessigt, i smd, hyppige portioner. Forklar dem, at kvalmen kan
forveerres, hvis man ikke spiser eller drikker.

Henvis patienter med ME/CFS til udredning hos en dicetist med
scerlig viden om ME/CFS, safremt patienterne:

| taber sig og der er risiko for fejlerncering,
m tager p4,
m folger en dicet, som udelukker visse fgdevaretyper.

Veer opmeerksom pd, at patienter med ME/CFS kan have risiko
for D-vitaminmangel, iscer dem der er bundet til hjemmet eller
sengen.

Redeger over for patienterne med ME/CFS, at der ikke er nok
evidens, som stgtter indtagelse af vitaminer og mineraltilskud pd
en daglig basis som helbredende behandling for ME/CFS eller til
at h&ndtere symptomerne.

Hvis patienterne veelger at tage vitaminer eller et kosttilskud, re-
deger da for de mulige bivirkninger ved at indtage vitaminer og
mineraler i doser ud over daglig anbefalet dosis.

LIGHTNING PROCESS

Tilbyd ikke Lightning Process eller terapier baseret p& denne
tilgang til patienter med ME/CFS.

KOGNITIV ADFARDSTERAPI

Det er til tider blevet antaget, at kognitiv adfcerdsterapi (CBT/
Cognitive Behavioural Therapy) skulle kunne udgare en helbre-
dende behandling for ME/CFS. Imidlertid bgr den kun tilbydes til
patienter, som lever med ME/CFS, som en stgtte til at hdndtere
deres symptomer, forbedre deres funktfionsgrad og mindske den
sorg og smerte, der er forbundet med at have en kronisk syg-
dom.

Tiloyd kun CBT til voksne, bgrn og unge med ME/CFS, hvis de
efter en samtale om det gerne vil bruge det som stgtte til at
hdndtere deres symptomer.

For born og unge med ME/CFS, som gerne vil bruge CBT:

W inddrag forceldre eller relevante omsorgspersoner i behandlin-
gen, hvor det er muligt,
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m tilpas behandlingen til barnets eller den unges kognitive og
emotionelle udviklingstrin.

CBT begr kun varetages af en sundhedsfaglig person med pas-
sende uddannelse samt erfaring med CBT til ME/CFS, og som er
under klinisk supervision fra en person med ekspertise i CBT fil
ME/CFS.

REDEG@R FOR, AT CBT TIL PATIENTER MED ME/CFS:

W sigter imod at forbedre livskvaliteten, herunder funktionsgra-
den, samt at mindske den sorg og smerte, der er forobundet
med at have en kronisk sygdom,

W ikke antager, at patienterne har "abnorm” sygdomsopfat-
telse eller sygdomsadfcerd som en tilgrundliggende arsag il
deres ME/CFS, men anerkender, at der er et samspil mellem
tanker, fglelser, adfcerd og fysiologi.

E. BEHANDLING AF PATIENTER MED SVAR
OG MEGET SVAR ME/CFS

Dette afsnit supplerer den gvrige guideline med yderligere
overvejelser for patienter med svcer eller meget svoer ME/CFS.

YDERLIGERE SYMPTOMER

Vcer opmcerksom pad, at patienter med svcer eller meget sveer
ME/CFS kan vcere belastet af falgende symptomer, som pavir-
ker deres liv i betydelig grad og har indflydelse pa mobilitets-
grad, fglelsesmcessigt velbefindende samt evnen til at intera-
gere med andre og til egenomsorg:

W svcer og konstant smerte, som kan stamme fra led eller vcere
muskulcer/neuropatisk,

W hypersensitivitet over for lys, lyd, bergring, bevcegelse, haje
og lave temperaturer samt lugte,

| ekstrem svcekkelse med alvorligt begreenset funktionsgrad,
m reduceret eller manglende evne ftil at tale eller synke,

m kognitive vanskeligheder, som begrcenser patientens evne
til at udtrykke sig og til at forstd skriftlige eller mundtlige beske-
der,

m sgvnforstyrrelser i form af uforfriskende sgvn, hypersomni og
cendret sgvnmanster,

B mave/tarm-problemer sGsom kvalme, inkontinens, forstoppel-
se og oppustethed, diarré,

B neurologiske symptomer sGsom dobbeltsyn og andre syns-
maessige forstyrrelser, svimmelhed,
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m ortostatisk intolerance og autonom dysfunktion sdsom postural
ortostatisk takykardi syndrom (POTS) og postural hypotension.

SYMPTOM-PAVIRKNING

Tag hojde for, at symptomerne i forbindelse med svcer eller me-
get sveer ME/CFS kan betyde, at patienten:

B har brug for omgivelser med f& stimuli, for eksempel et markt,
stille rum med interaktion pd et niveau, patienten selv veelger
(dette kan vecere begrcenset eller ingen social interaktion),

B er bundet til sit hjem eller sin seng og kan have brug for hjcelp
fil alle dagligdags aktiviteter, herunder hjcelpemidler og justerin-
ger, som kan fremme mobilitetsgraden og gere patienten mindre
afhcengig af andre i forbindelse med udferelsen af dagligdags
akftiviteter (for eksempel en karestol),

B har brug for ncensom fysisk kontakt, nar patienten stgttes i
udfarelsen af dagligdags aktiviteter, hvor der tages hgjde for en
eventuel fglsomhed over for beraring,

M ikke kan kommunikere uden hjcelp og kan have brug for at
veelge en person som talsmand og kommunikator,

W har besvoer med aft spise og fordgje mad og kan have brug for
hjcelp fil indtagelse af vaeske og ncering,

W har problemer med adgang til information, for eksempel hvis
patienten har det svecert med skcerme, oplever overfglsomhed
over for lyd og lys, hovedpine som pdvirker vedkommendes evne
til at lcese, eller hjernet&ge som pdvirker koncentrationsevnen.

PERSONLIG PLEJE OG HJALP

Personlig pleje og hjcelp til patienter med svcer eller meget sveer
ME/CFS bear udferes af social- og sundhedsfaglige som:

m s& vidt muligt er kendt af patienten og dennes familie eller
omsorgspersoner

H er bekendt med patientens behov

Ved alle intferaktioner med en patient med svcer eller meget
svoer ME/CFS vurderes det pd forhdnd, om fordelen ved hjcelpen
mere end opvejer risikoen (for eksempelvis symptomforvcoerring)
for patienten.
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For patienter med meget svcer ME/CFS ber man overveje at
drofte en evt. inferaktion med patientens familie eller relevante
omsorgspersoner, mens fokus under forlgbet i gvrigt rettes mod
patienten med ME/CFS.

UDREDNING, BEHANDLING OG TILRETTELEGGELSE AF STQTTE
FRA ET ME/CFS-SPECIALISTTEAM

Tilbyd hjemmebesag til patienter med svcer eller meget svoer ME/
CFS i forbindelse med en tilbundsgdende udredning samt udar-
bejdelse af deres behandlings- og stafteplan.

ADGANG TIL PLEJE OG STOTTE

Udbydere af behandlings- og plejetilbud samt hjcelpemidler og
udstyr bar vcere proaktive og fleksible i deres servicetilbud til pa-
tienter med svcer eller meget svcer ME/CFS, idet disse kan have
scerlige vanskeligheder med atf benytte sig af tilbuddene og give
udtryk for deres behov.

Dette kunne omfatte hjemmebesag, konsultationer online eller
over telefonen, tilvejebringelse af skriftflig dokumentation samt
hjcelp til ansggninger om hjcelpemidler og udstyr.

HOSPITALSBEHANDLING

Nar man forbereder hospitalsindlceggelse af patienter med sveer
eller meget svcer ME/CFS, bgr man:

B drgfte med patienten (og dennes familie eller relevante om-
sorgspersoner), hvad de kan forvente, ndr de kommer ind pd
hospitalet,

B sgge at mindske ubehaget og bivirkningerne ved transporten
til hospitalet, for eksempel ved at planlcegge ruten pd forhdnd
og undgd stgjende omréder, og indlcegge dem direkte pd et
afsnit ved ankomsten,

B drgfte patientens behandlings- og stgtteplan med vedkom-
mende, herunder oplysningerne omkring komorbiditeter, intole-
rancer og sensitiviteter, s& der kan foretages rimelige og ngdven-
dige filpasninger,

W sigte mod om muligt at tilbyde enestue,

m holde stimuli nede pd et minimum, for eksempel ved at:

W tale med patienten alene,

W benytte rolige bevcegelser og gestik,

B undgd at gentage udredninger, der allerede er foretaget,

W vecere forsigtig med bergring,
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W holde lyset dcempet,
Hreducere lyd,
W holde en stabil temperatur,

B minimere lugte.

HANDTERING AF ME/CFS
Se ogsd hovedafsnittet om hdndtering af ME/CFS.

AKTIVITETSTILPASNING
Se ogsd hovedafsnittet om aktivitetstilpasning.

Henvis patienter med svecer eller meget svcer ME/CEFS il en fysio-
terapeut eller ergoterapeut, som arbejder i et ME/CFS-specialist-
team, for at f& hjcelp til at udarbejde en aktivitetstilpasningsplan.

NA&r en aktivitetstilpasningsplan aftales med patienter med svoer
eller meget svcer ME/CFS (og deres familie eller relevante om-
sorgspersoner), skal der tages hgjde for nedvendigheden af, at
eventuelle akfivitetscendringer geres mindre, og enhver stigning
(hvis mulig) i aktiviteten langsommere.

SYMPTOMHANDTERING

Se ogsd hovedafsnittet om symptomhdndtering for patienter
med ME/CEFS.

KOSTHANDTERING OG -STRATEGIER

Henvis patienter med svcer eller meget svoer ME/CFS til udred-
ning hos en dicetist med scerlig viden om ME/CFS.

Tilse patienter med svcer eller meget sveer ME/CFS, som har risiko
for fejlerncering eller utilsigtet vaegttab pa grund af:

| restriktive diceter

m darlig appetit, for eksempel i forbindelse med cendret smag,
lugt og struktur

m fgdevareintolerancer
m kvalme

m vanskeligheder med at synke og tygge
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Felg anbefalingerne vedrgrende screening for fejlerncering og
indikationerne for ernceringsstgtte i NICE-guidelinen om ernce-
ringsstgtte til voksne.

Giv stettende rad til patienter med sveer eller meget sveer ME/
CFS om blandt andet:

m af spise lidt og oftfe,

m at indtage drikke og snacks med god ernceringsveerdi, herun-
der berigede fgdevarer,

m at finde lettere mader at spise pd for at spare pd energien,
sGsom ved fgdevarer med blgdere struktur,

m af bruge tilpassede hjcelpemidler til at spise, iscer til patienter
som har svcert ved at tygge eller synke,

B oral ernceringsstgtte og sondemad.

KOGNITIV ADFARDSTERAPI

Sundhedsfaglige, som praktiserer CBT pd patienter med svoer
eller meget svaer ME/CFS, bar tilpasse forlgb og tempo, s& det
passer til patientens behov. Dette kan indebcere kortere og min-
dre hyppige sessioner samt mere langsigtede mal.

F. BEVARING AF AUTONOMI SAMT SOCIALE
YDELSER

OPRETHOLDELSE AF SELVHJULPENHED

Hvis en patient med ME/CFS har brug for hjeelp i hjemmet, skal
der laves en visitation af plejebehovet. Journalfer og giv oplys-
ninger og hjeelp vedrgrende:

W dagligdags aktiviteter,

B mobilitetsgrad, herunder forflytning fra seng til stol, tilgcenge-
lighed og brug af toilet og badefaciliteter, brug af frapper og
tilgeengelighed af udendgrsomréder,

m finmotorik og balance, herunder undgdelse af fald,

B hjemmet, herunder muligheden for af regulere indemiljget og
reducere lys- og lydniveau samt cendringer i temperaftur,

B muligheden for at infegrere hjcelpemidler og filpasninger af
boligen,

B adgang fil tfeknologi, herunder internetadgang,

B hvor patienten kan f& finansiel stgtte og rddgivning.
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HJZLPEMIDLER OG JUSTERINGER | HIEMMET
Skab mulighed for hurtig visitering af justeringer i hjemmet.

Hvis patienten ikke kan visiteres til justeringer i hjemmet, fortscet-
tes der med at give oplysninger og hjcelp med henblik p& at
arrangere tfilpasninger i hjemmet.

For patienter med moderat, sveer eller meget svoer ME/CFS ber
det overvejes at give eller anbefale hjcelpemidler og tilpasninger
(s&ésom kgrestol, handicapparkeringskort eller trappelift), som
kan hjcelpe dem ftil at vcere mere selvhjulpne og forbedre deres
livskvalitet, idet der tages hgjde for risici og fordele. Disse skal
inkluderes i patientens behandlings- og statteplan.

Stil straks de hjcelpemidler og filpasninger, som patienten med
ME/CFS er blevet visiteret til, til rddighed, s& denne kan fortscet-
te sine daglige akfiviteter og opretholde sin livskvalitet bedst
muligt.

SOCIALE YDELSER

B Droft respektfuldt med patienten og dennes familie eller re-
levante omsorgspersoner, hvordan sociale ydelser kan gavne
dem. Redeger for, at disse kan hjcelpe den, som lever med ME/
CFS, samt tillige hjcelpe og stgtte dennes familie og omsorgsper-
soner.

W Forklar patienten med ME/CFS og dennes familie eller omsorgs-
personer, hvordan man kan blive visiteret til sociale ydelser fra
det offentlige. Den sundhedsfaglige ber tilbyde at tage kontakt
til de offentlige myndigheder for dem, hvis de forefrcekker det
sddan.

W R&dgiv barn og unge med moderat ME/CFS eller svecer eller
meget svoer ME/CFS og deres forceldre eller relevante omsorgs-
personer om, at de kan have ret til stgtte fra socialveesnet, som
veerende begrn der har brug for hjcelp p& grund af deres handi-
cap.

G. SIKRING AF BORN, UNGE SAMT VOKSNE
MED ME/CFS

Veer opmeerksom pd, at patienter med ME/CFS, iscer dem med
sveer eller meget svoer ME/CFS, risikerer, at deres symptomer for-
veksles med tegn pd& overgreb eller omsorgssvigt.

Hvis en patient med bekrcoeftet ME/CFS eller mistanke herom har
brug for en vurdering af sin egen sikkerhed, skal sundhedsfaglige
og medarbejdere fra socialveesnet, som er uddannet i og har
erfaring med ME/CFS, hurtigst muligt inddrages direkte.
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Hvis en patient med bekroeftet ME/CFS eller mistanke herom skal
vurderes i henhold til psykiatriloven Mental Health Act 1983 eller
psykiatrilioven Mental Capacity Act 2005, skal sundhedsfaglige
og medarbejdere fra socialvcesnet, som er uddannet i og har
erfaring med ME/CFS, hurtigst muligt inddrages direkte.

Veer opmeerksom pa, at felgende ikke ngdvendigvis er tegn pa
overgreb eller omsorgssvigt af bern eller unge med bekrceftet
ME/CFS eller mistanke herom:

| fysiske symptomer, som ikke passer ind i et almindeligt aner-
kendt sygdomsmgnster

m mere end 1 barn eller familiemedlem har ME/CFS

B uenighed i, afvisning af eller tilbagetroekning fra en hvilken
som helst del af deres behandlings- og stetteplan, enten hvis de
gor deft selv, eller hvis det foretages af deres forceldre eller om-
sorgspersoner pd deres vegne

B forceldre eller omsorgspersoner, der fungerer som bisidder for
dem og kommunikerer p& deres vegne

H nedsat eller manglende skolegang

Veer ogsd opmceerksom pd, at erkendelse af og reaktion p&d mu-
ligt overgreb pd et barn eller omsorgssvigt er komplekst og bar
overvejes pd samme mdde hos barn og unge med bekroeftet
ME/CFS eller mistanke herom som hos andre bgrn med en kronisk
sygdom eller et handicap.

Tilbyd begrn og unge med ME/CFS at f& vurderet deres behand-
lings- og statteplan mindst hver 6. m&ned, og hyppigere hvis der
er behov for det, afhcengigt af deres symptomers svaerhedsgrad
og kompleksitet.

H. HJALP TIL PATIENTER MED ME/CFS SOM
ARBEJDER, ER UNDER UDDANNELSE ELLER I
OPLARING

Tilbyd at veere forbindelsesled mellem patienten (med dennes
informerede samtykke) og arbejdsgivere, uddannelsessteder og
stagtteordninger.

Suppler disse med information om ME/CFS, og drgft patientens
behandlings- og stgtteplan fillige med eventuelle behov for
justeringer.

Radgiv om og drgft med patienter med ME/CFS at:

B de kan blive tildelt rimelig justering og tilpasning af deres sko-
le-/arbejdsdag (som beskrevet i engelsk lov om ligebehandling
Equality Act 2010), sdledes at de kan blive hjulpet fil at fortscette
deres uddannelse eller vende helt eller delvist filbage fil arbejde,
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W der kan vcere et tidspunkt, hvor de ikke lcengere er i stand til
at fortscette med arbejde eller uddannelse,

B nogle patienter oplever, at det at komme tilbage til arbejde,
skole eller universitet forvoerrer deres symptomer.

Social- og sundhedsfaglige bar fglge det engelske undervisnings-
ministerie, Department for Education’s, vejledning om stgtte fil
skoleelever med en medicinsk lidelse, eller tilsvarende lovfcestet
vejledning.

Social- og sundhedsfaglige ber samarbejde med vddannelses-
og oplceringstilbud om at:

m f& informeret om ME/CFS og behovene og hindringerne for
bgrn og unge med ME/CEFS, inklusive behovet for at balancere
aktiviteterne i deres liv,

m drafte barnets eller den unges behandlings- og statteplan, sé
alle har en feelles forstdelse af prioriteter, hdb og planer,

W drafte en fleksibel tilgang til oplcering og uddannelse — dette
kunne involvere en tilpasning af skoledagen, undervisning online
eller uddannelse i hjemmet samt brug af hjcelpemidler.

Giv forceldre og omsorgspersoner information om uddannelses-,
sundheds- og plejeplaner (education, health, and care (EHC)
plans), og om hvordan man ansager om en sddan plan fra de
lokale myndigheder.

Radgiv bgrn og unge med ME/CFS og deres forceldre eller rele-
vante omsorgspersoner om, at:

m oplcering eller uddannelse ikke bar vcere den eneste aktivitet,
de har gang i,

W de bgr sigte imod at finde balancen mellem den tid, de bruger
pd& uddannelse eller oplcering, hjemmet og familielivet, og socia-
le aktiviteter.

THE ME ASSOCIATION’S ‘LILLA BOG’

Seneste udgave af The ME Association’s ME/CFS/PVFS - An Explo-
ration of the Key Clinical Issues er en publikation, som proesen-
terer den mest omfattende, evidens-baserede opsummering af
PVFS/ME/CFS, som er tilgcengelig pd nuvcerende tidspunkt. Den
indeholder alt, som sundhedsfaglige og patienter har brug for at
vide om denne invaliderende neurologiske syg-
dom, og publikationen er stcerkt anbefalet.

Pris £10.00 (UK/BFPO)

Bestil fra The ME Association’s webshop:
https://tinyurl.com/4f55bhmc

eller besgg Amazon og kgb en Kindle-udgave:
https://amzn.to/3yUéLuS
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BLIV MEDLEM AF
MEA

Vi har et aldeles fremragende
medlemsblad, og det eneste,
vi til gengceld beder om, er et
meget rimeligt medlemskontin-
gent.

Vi er afhcengige af statte fra
vores medlemmer og har deres
interesser for gje i hele vores
virke.

Vi har sgrget for at bibeholde
rimelige priser for medlems-
skab, fordi vi ved, hvilken livline
ME Essential magazine kan
veere.

Man behgver ikke selv at vcere
ramt af ME/CFS for at vcere
med i ME Association. Med-
lemskab er ogsd muligt for
omsorgspersoner, familiemed-
lemmer og alle med en faglig
inferesse i sygdommen.

Et arligt medlemskab koster:

m £18.00 (Storbritannien samt
BFPO)

W £24.00 (Europa inklusive
Irland)

B £30.00 (Resten af verden)
Yderligere oplysninger:

https://meassociation.org.uk/
product-category/
mea-membership/
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