Kronisk utmattelsessyndrom
— en utfordring for bdde pasienter og fastleger
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UP: Du har jobbet med Kronisk utmattelsessyndrom bdde som
allmennlege, forsker og i ckspertgruppen utnevnt av Kunn-
skapssenteret. Hva har vert din motivasjon i dette arbeidet?

KM: Alle allmennleger mgter pasienter som plages av sub-
jektive symptomer, uten at legen kan pavise noen objektive
funn (engelsk: Medically Unexplained Disorders). Jeg opp-
lever at disse pasientene og deres helseplager utfordrer me-
disinens sykdomsforstielse og &rsaksmodeller. Det kro-
niske utmattelsessyndromet (Chronic Fatigue Syndrome —
CFS) er en slik tilstand. Jeg vil gjerne bidra med kunn-
skapsbaserte innspill om det vi tross alt vet om en alvorlig og
invalidiserende tilstand som norske leger har begrenset

kunnskap om — og dessverre ikke alltid tar p4 alvor.

UP: Har du inntrykk av at det har skjedd noen utvikling i norske
allmennlegers fokus og kunnskapsnivd ndr det gjelder Kronisk
utmattelsessyndrom de siste drene?

KM: Mange kolleger gir god stgtte og oppfalging til pasien-
ter med CFS, men det er ogsd svart mange som er usikre, til
dels avvisende. Mye av den skepsis jeg har mgtt blant nor-
ske allmennleger er ubegrunnet i lys av den vitenskapelige
litteraturen om CFS.

UP: Det d ikke fple at en kan hjelpe pasienten fir mange av oss til
d fole pd tilkortkommenher. Mange av disse pasientene sier at de
ikke foler seg trodd og tatt pd alvor. Hvordan kan vi som leger
Jjobbe med dette?

KM: Vi kan gjgre mye godt legearbeid ved 4 anerkjenne pa-
sientens opplevelse av egne symptomer og funksjonssvikt.
Mange pasienter med CFS synes legen deres har lite kunn-
skap om tilstanden. NEL har godt oppdatert kunnskap om
utmattelsessyndromet (selv om de bruker betegnelsen ‘kro-
nisk tretthetssyndrom’, som jeg oppfatter som misvisende).
Allmennlegen har god kompetanse i oppfolging av pasien-
ter med mange slags kroniske sykdommer og kan gi faglig
stgtte som ledsager og koordinator. Vi kan bidra med prag-
matisk symptomlindring, hip og trygdemedisinsk oppfel-
ging. Vi kan ogsd vurdere hva slags spesialisthenvisning
som er relevant for den individuelle pasienten pd forskjel-
lige tidspunkter i sykdomsforlgpet. Men det er viktig 4 ikke
la egen folelse av hjelpelgshet f§ dominere — pd samme méte
som i oppfelging av andre pasienter med sykdommer der vi
mangler effektiv behandling.
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Kognitiv terapi er en velkjent strategi for mestring av
mange slags kroniske sykdommer, og brukes ikke bare ved
tilstander som har en primar psykologisk arsak. Mange all-
mennleger kan gi virkningsfull mestringsstgtte med kogni-
tive teknikker, uten at vi av den grunn skal tro at vi kan
helbrede pasienten. En annen viktig lerdom fra gjennom-
gangen av behandlingsstudiene er at tilpasset fysisk akti-
vitet kan vare nyttig for noen av pasientene. Men vi vet
ogsa at energisvikten ved CFS forverres av beskjedne fy-
siske og mentale anstrengelser, og mange pasienter rappor-

terer om alvorlig forverring som fglge av ambisigse tre-

ningsopplegg.
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UP: Rapporten reflekter de mange sporsmdlene knyttet til bide
diagnose og behandling. Mange, blant annet mange nevrolo-
ger, er skeptiske til selve diagnosen kronisk utmattelsessyndrom.
Tilstanden kjennetegnes jo av mange symptomer som den har
Selles med andre symptomdiagnoser, som for eksempel fibromy-
alg:. Ingen av de biologiske avvikene er heller spesifikke for kro-
nisk utmattelsessyndrom. Dette landskapet opplever nok mange
som noksd ullent og vanskelig d forholde seg til. Hva mener du

om selve diagnosen, og hvem skal kunne sette den?

KM: Diagnosen er klassifisert i ICD-10 med koden G 93.3,
og det finnes anerkjente diagnostiske kriterier og kliniske
retningslinjer som jeg selv opplever som godt hindterbare i
praksis (se artikkelen om CFS side 7). Det er mange teorier
om drsaksforhold, men hittil ingen konsistente. Som fglge
av dette forekommer det et utall av omfattende lister over
tester som kan tas. Men de fleste eksperter er enige om at
ingen enkelt test gir diagnosen, som stilles pd bakgrunn av
det typiske symptombildet, samt eksklusjon av relevante
differensialdiagnoser.

En ngdvendig, men ikke tilstrekkelig betingelse for diag-
nosen, er den karakteristiske sykehistorien — en tidligere
frisk person opplever fullstendig utmattelse eller energis-
vikt, forskjellig fra alminnelig slitenhet. Utmattelsen er
langvarig, forverres av beskjedne anstrengelser og lindres i
liten grad av sgvn og hvile. Tilleggssymptomene gir ingen
CFS-diagnose uten at hovedsymptomet foreligger i typisk
form. Dessuten skal relevante differensialdiagnoser (f eks
hypotyreose, Addisons sykdom, medikamentbivirkninger,
kreft, hepatitt, bipolar lidelse) vare utelukket med rimelig
grad av sikkerhet fgr diagnosen kan stilles.

Allmennlegens ansvar er 4 gjgre primzrutredning, over-
veie mulighetene av CFS og henvise til relevante spesialis-
ter. Tilleggssymptomene avgjor hvilke differensialdiagno-
ser som er relevante i det enkelte tilfelle. Jeg kan ikke se noe
prinsipielt 1 veien for at allmennlegen stiller diagnosen —
men da ferst etter omfattende og relevant eksklusjons-
utredning. NAV vil imidertid ikke gi trygdeytelser med
grunnlag i CFS-diagnosen uten spesialistvurdering. S4 i

praksis er det vel spesialisten som stiller diagnosen.

UP: Noen vil hevde at en kunnskapsoppsummering fra Kunn-
skapssenteret skulle trekke konklusjoner basert pd objektive
Jakta og dokumenterbare forskningsresultater. Det blir ikke pd-
vist objektiviserbare fellestrekk ved disse pasientene. Allikevel
virker konklusjonen i rapporten noksd klar og bastant. Hvordan
har dere tenkt i forhold til dette?

KM: Ekspertgruppen har inkludert studier som har fulgt vi-
tenskapelige spilleregler for effektstudier, der pasientpopu-
lasjonen har vart definert ut fra foreliggende diagnostiske
kriterier. Selv oppfatter jeg dette som tilstrekkelig ‘objektive
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fakta’ og ‘dokumenterbare forskningsresultater’ — samtidig
som vi ser at det er behov for videreutvikling, validering og
sannsynligvis ogsd undergruppering av de diagnostiske kri-
teriene. Men denne typen studier gir bare innblikk ien svart
begrenset del av den medisinske virkeligheten. Derfor har vi
1 denne rapporten supplert de kvantitative fakta om CFS
med sammenfatning av kvalitive studier som gir mye mat-
nyttig klinisk kunnskap om hvordan symptomene arter seg

og hvordan pasientene opplever sin situasjon.

UP: Beskrivelsen av en pasient med alvorlig kronisk urmattelses-
syndrom kan ligne pd det kliniske bildet ved spesielle nevroser
der pasienten er sengeliggende og ikke kan bevege seg. Kan det,
etter din erfaring vere vanskelig d skille kronisk utrmattelses-
syndrom fra psykiatrisk sykdom som angstlidelser og hypokon-
ari?

KM: Ja, dette er en viktig begrunnelse for psykiatrisk vurde-
ring — sarlig i forhold til tilstander der pasienten bgr tilbys
annen spesifikk behandling som kan gjgre en forskjell. Bi-
polare lidelser er et viktig eksempel pd dette. Henvisning til
psykiater kan vare viktig utelukkelsesdiagnostikk, uten at
man av den grunn definerer pasienten som psykiatrisk pa-
sient. Noen pasienter utvikler depresjon som fplge av alvor-
lig funksjonssvikt og symptombelastning. Sekundar depre-
sjon skal behandles adekvat, men behgver ikke utelukke at

pasienten lider av kronisk utmattelsessyndrom.

UP: Det er vel ingen tvil om at disse pasientene er syke. Mange vil
allikevel hevde at det ikke er snakk om noen sykdom, da det hefter
sd stor ullenhet rundt diagnosen. Samtidig har pasientene selvfpl-
gelig et stort behov for d bli trodd og tart pd alvor med sine proble-

mer. Hvordan kan vi best mote disse pasientene i dette dilemmaet?

KM: Jeg er uenig i din pdstand om ‘ullenhet’ nir vi tross alt
har bdde diagnostiske kriterier og diagnosekoder & stgtte
oss til. Ndr det foreligger tilstrekkelig grunnlag for diagno-
sen kronisk utmattelsessyndrom, synes jeg pasienten skal fa
del i dette. Selv har jeg tidligere tenkt at CFS-diagnosen
neppe kan vare til szrlig nytte for pasienten. Men et
gjennomgdende funn i mange studier er at pasienten opple-
ver diagnosen som svart betydningsfull, selv om diagnosen
ikke gir noen magisk ngkkel til behandling. Diagnosen kan
bidra til mening og hdp i en kaotisk virkelighet der kroppen
og hverdagen er blitt helt annerledes enn tidligere. Men nér
legen ikke tror pa diagnosen, eller mener det er uheldig &
stille den, kan kampen om definisjonsretten forstyrre et
konstruktivt samarbeid.

UP: Rapporten oppfordrer til d ha en biopsykososial sykdomsfor-
stdelse for d unngd at sykdommen enten blir oppfattet som rent
somatisk eller rent psykisk. Samtidig er det ingen spesifikke kjen-
netegn hverken biologisk, psykologisk eller sosialt. Hvordan skal
vi da kunne ha en slik forstielse?
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KM: Det er szrlig ved de ‘ubestemte’ helseplagene at det er
viktig 4 stgtte seg til erkjennelsen om at alt henger sammen
pd en eller annen méte. Dette kan vare ngdvendig for 4 for-
std hvordan pasienten har det og for & kunne bidra med noe
som kan gjgre en forskjell for den det gjelder. Biopsykososi-
ale modeller kan ogsé hjelpe oss til 4 utvikle hypoteser om
komplekse og multifaktoriclle drsakssammenhenger - som
med hgy grad av sannsynlighet ligger til grunn for det kro-
niske utmattelsessyndromet. Det begynner for gvrig 4 bli litt
gammeldags 4 skille s& skarpt mellom rent somatisk og rent
psykisk. Nyere psykobiologisk forskning har pavist en rekke
forbindelseslinjer mellom kropp og sjel ogsé ved tilsynela-

tende ‘rene’ tilstander som for eksempel kreft og schizofreni.

UP: Pasientorganisasjonen var med i gruppen. La dette noen fp-
ringer for arbeidet?

KM: Pasientorganisasjonene var ikke representert i ekspert-
gruppen, men ga innspill via Kunnskapssenteret. Deres
kommentarer underveis ga mange pdminnelser om hvilke
spgrsmil som kan oppleves som sentrale for den det gjelder.
Mange av disse problemstillingene 13 imidlertid utenfor ek-
spertgruppens mandat og metode og er derfor ikke dekket
av rapporten.

UP: De fleste pasienter som har fitt denne diagnosen, blir rddet til
d holde et lavt aktivitersnivd, gjerne litt under det de tror de kan
klare. For de aller fleste andre sykdommer er det indisert med tre-
ning og gkt aktivitetsnivd. Er det noen dokumentasjon pd at lavt
aktivitetsnivd, og det & hindre aktivitet som pasienten selv opple-
ver som slitsomt, hjelper? Vil det ikke vere en fare for at det lave
aktivitetsnivdet kan bidra til symptomer som tretthet, slapphet og
Jolelsen av kraftlpsher. Hva med risiko ved passivitet, som over-
vekt, diabetes, hjertesykdom etc., vet man noe om det?

KM: Fysisk aktivitet er som regel bra for helsen. Derfor har
man lenge trodd at trening var hensiktsmessig ved CFS.
Men typisk for energisvikten ved kronisk utmattelsessynd-
rom er forverring ved anstrengelser. Dette er vist i en rekke
studier. Mange pasienter forteller at de er blitt alvorlig satt
tilbake i funksjon etter velmente rdd om trening eller fysisk
innsats pd en god dag. Pasientorganisasjonene var derfor
svart skeptiske til at gradert treningsterapi 1 det hele tatt
skulle omtales i Kunnskapssenterets rapport. Vi har ikke

god dokumentasjon for hva slags aktivitet som er best for

den enkelte. Selv tror jeg det er viktig for pasienten & gi
kroppen fysiske impulser — gjerne forsgke 4 strekke seg
gradvis og forsiktig — men innenfor en ramme der pasien-
ten selv opplever full kontroll og kan tilpasse aktivitetene til
kreftene. I Norge har vilovende resultater med Qigong —en
aktivitetsform med langsomme bevegelser basert pd kine-
sisk tradisjon. Slike strategier kan motvirke noen av de

uheldige konsekvensene av det lave aktivitetsniviet.

UP: Det er lett d tenke seg at personer med blant annet forskjel-
lige psykiske plager kan fd symptomer som ved kronisk utmat-
telsessyndrom. Tror du det kan vere noen fare for overdiagnos-
tisering ettersom det blir mer fokus pd tilstanden?

KM: Kronisk utmattelsessyndrom er en lavprevalent til-
stand 1 alle befolkninger vi har data fra. At det blir mer fo-
kus p4 tilstanden, oppfatter jeg som positivt for pasientene.
Jeg hdper og tror at norske leger kan tilegne seg tilstrekke-
lig diagnostisk kunnskap til 4 se forskjell pd CFS og tilstan-
der som primart skyldes psykisk sykdom. Med grundig og
adekvat differensialdiagnostikk basert p kunnskap om ut-
mattelsessyndromets egenart og kjennetegn tror jeg snarere
at vi blir mer presise i diagnostikken og bedre i stand til &
vurdere hva som er hva. Dkt oppmerksomhet kan om til-
standen kan ogsa bidra til at det medisinske blikket skjerpes
og til av nye hypoteser om &rsaksforhold og virkemekanis-
mer. Historien har vist oss at pasientens beskrivelse av sine
symptomer kan vare en viktig kilde til utvikling av ny me-
disinsk kunnskap.
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