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Et nergdende mote med
kronisk utmattelsessyndrom

Diagnostikk og utredning av tilstander
forenliz med kromisk utmattelsessyn-
drom héndteres ikke konsekvent etter
internasjonalt anbefalte retningslinjer,
og det eksisterer en motstand mot 4
stille diagnosen pi barn.

Kognitive forstyrrelser, mangel pd
energi, smerter og symptomenes in-
konstans paret med manglende kjenn-
skap til sykdommens naturlige forlep
forklarer noe av problemene som opp-
stir i kommunikasjonen mellom pa-
sienter/pirerende pi den ene side og
behandlingsapparatet pd den annen,

Her belyvses den avmakt verken pa-
sienter, pirerende eller behandlere
kan avhjelpe uten i akseptere sykdom-
mens reelt invalidiserende natur heller
enn 4 bygge modeller basert pi udoku-
menterte forestillinger om psykiske
faktorers innflytelse pd sykdomsutvik-
lingen.

Kronisk utmattelsessyndrom er en diagnose
som stilles pa grunnlag av kliniske opplys-
ninger etier utelukkelse av andre sykdom-
mer som kan ligge til grunn for sympto-
mene.

P4 norsk forckommer betegnelsen kro-
nisk tretthetssyndrom. Pasientenes hoved-
symptom er én utmattelse som er sykelig
bide i karakter og i omfang. Tretthet, eller
ekt sevnbehov, forekommer hos en under-
gruppe av pasientene, mens andre opplever
forstyrret innsovning/oppvikning eller ma-
reritt (1-6).

Sevnforstyrrelser i en eller annen form
regnes av mange som et kardinalsymptom
ved tilstanden, men fordrsaker ikke wtmat-
telsen. Graden av utmattelse er ellers et mdl
pd intensiteten 1 sykdommen og pavirkes er-
faringsmessig av pasientens aktivitetsnivd,
med ekning i symplomintensiteten etter
mental eller fysisk anstrengelse. Sevnfor-
styrrelsene, i likhet med andre delsympto-
mer, kan svinge med intensiteten 1 sykdom-
men og forandre karakter over tid, og kan fo-
rekomme som restsymptom uten ledsagende
utmattelse.

Tabell 1 viser det kriteriesett for diagno-
sen som brukes av Centers of Disease Con-
trol and Prevention (CDC) 1 USA (1). Sen-
teret gir ogsd cksklusjonskriterier og ret-
ningslinjer for hvordan pasienter ber/kan
stratifiseres og kartlegges for forskningsfor-
mél. CDC-kriteriene seker 4 beskrive en kli-
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nisk entitet med variasjon i grad av utmattel-
se og affeksjon av ulike organiske og kogni-
tive prosesser. Kriteriene er et kompromiss
mellom miljeer som oppfatter sykdommen
som primeert organisk betinget og psykiat-
risk orienterte miljeer som ensker en videst
mulig definisjon. Somatisk orienterte psy-
kiatrimiljeer velger derfor ofte en alternativ
definisjon som inkluderer psykiatriske til-
stander ledsaget av utmattelse i henhold til
Oxford-kriteriene (7), i et uttalt hip om 4 f3
psykiatriske Arsaker til sykdommen bedre
belyst. Disse far dermed en lavere andel pa-
sienter uten psykiatrisk sykdom enn man fir
ved bruk av CDC-definisjonen. [ de fleste
materialer som bygger pi CDC-kriteriene,
forekommer psykiatrisk sykdom med om-
trent samme hyppighet som i befolkningen
for evrig. Tilstanden er oftest infeksjonsut-
lest, men definisjonen utelukker ikke tilstan-
der som kan vere psykiatrisk betinget. En
mer presis klassifisering, evenmelt subgrup-
pering av pasientene, er derfor enskelig.

Diagnosen stilles forst etter seks mineder
(tre for barn) {4, 5), og Oxford-kriteriene ak-
septerer da ikke selvrapportert infeksjon
som utlesende drsak. Pasientgrunnlaget etter
disse kriteriene blir nedvendigvis en dia-
gnostisk sekk av obskur karakter, lite egnet
bide for forskningsformél og terapianbefa-
linger.

Et problem ved litteraturstudier er den ut-
strakte bruk av krysshenvisninger de ulike
gruppene har til hverandres publikasjoner,
uten ledsagende presisering av at pasient-
grunnlaget kan vare temmelig forskjellig.

Kronisk utmarttelsessyndrom, ogsi kalt
Chronic Fatigue Syndrome (CFS), er altsa
noe mer enn kronisk fatigue eller utmattelse,
som kun er et symptom. Syndromet kalles
ogsi myalgisk encefalomyelitt (eller bedre:
myalgisk encefalopati, ME) etter sin sentral-
nervase og som oftest myalgiske kompo-
nent. [ tilfeller der sykdommen er virusut-
lost, kalles den iblant postviralt uimattelses-
syndrom (PVFS). I sin epidemiologi har
svkdommen vist stor likhet med polio
(8=11}. Sykdommen kan opptre bide epide-
misk og sporadisk (12, 13). Det finnes ingen
oversikt over sykdommens utbredelse i Nor-
ge i dag, og ingen ensartet diagnostisk prak-
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sis. Spesielt synes det i enkelte miljoer &
viere motstand mot 3 stille diagnosen hos
barn (14-16).

Utredning og diagnostikk

Tilstanden er preget av smerter, mangel p
energi, nedsatt toleranse for sanseinntrykk,
forstyrrede kognitive prosesser og nedsatt
kommunikasjonsevne. Det er derfor viktig 4
vare klar over at enhver utredning er en be-
lastning for en slik pasient, og utredningen
ber begrenses til det minimum som ma til for
4 utelukke annen, underliggende sykdom.
Dette md vere et etisk krav til utredende in-
stans dersom pasienten ikke eksplisitt sam-
tykker i 4 inngi i et forskningsprosjekt. Ret-
ningslinjer for utredning og héndtering av
disse pasientene er gitt i en nylig utkommet
rapport fra The National Task Force on CFS/
ME i en internasjonalt sammensatt arbeids-
gruppe for The Mational Health Services i
England (17). Metoder til evaluering og en
utdypning av forsthelsen for de psykologis-
ke aspekter ved symptombildet finnes hos
Friedberg & Jason, som ogsd har utviklet en
energiskonomiseringsmodel]l basert pa sin
wenvelope theorys (3).

Forskning har avdekket diverse organiske
forandringer som ikke entydig kan utropes
til sykdomsdrsak, med forstyrrelser i det
nevro-immuno-hormonelle system, i mem-
branfunksjoner knyttet til ionetransport, i re-
gulering av et viralt stimulert intracellulert
enzym, regulering av temperatur og trykk,
respons p kortisolstimulering osv. (18-21).
Det ser ut til at en nevro-immuno-hormoenell
profil er i ferd med 4 aviegne seg, og videre
kartlegging vil i1 fremtiden forhapentligvis
tydeliggjore dette bildet. Det finnes per i dag
ikke laboratorietester som kan bekrefte dia-
gnosen endelig, og det blir derfor et spars-
mdl om erfaring og gjenkjennelse av sym-
ptombildet for i kunne vite nir 1 utredningen
man skal sla seg til ro. [ prinsippet finnes det
ingen grenser for hvor lenge man kunne hol-
de pd med & utrede en slik pasient, fordi flere
organsystemer og sentralnervest styrte pro-
sesser er involvert. Det er som om hele orga-
nismen omstilles til et slags spareregime.

Etter en tid, avhengig av den utredende
leges ambisjonsnivd, overlates mange il
psykiatrien. Sykdommen ble farst beskrevet
i antikken (22), og alle psykiatriske tilstan-
der som kan tenkes d gi opphav til sympto-
mene, har gjennom tidene vaert lansert som
arsak eller medvirkende til vedlikehold av
symptomene (2). Som eksempler kan nev-
nes incest, atypiske depresjoner, konver-
sjon, angst, perfeksjonisme, og hos bamn i til-
legg skolefobi, seskensjalusi, kulturkolli-
sjon, overengasjerte foreldre, symbioser og
Miinchhausen syndrom by proxy (4-6). For
tiden er samspillsfaktorer i familien og
manglende innsikt i bamets behov av enkel-
te ansett som den mest plausible forklarin-
gen pd symptombildet nir dette varer utover
tre maneder (21). Denne tolkingen er 1 litte-
raturen gitt lite substans og forklarer ikke de
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Tabell 1 Diagnostiske kriterier for
Chronic Fatigue Syndrome (1994) (1)

1. Klinisk evaluert, uforklart, vedvarende
eller tilbakevendende kronisk utmattelse
(fatigue) som er nyoppstitt eller har en
distinkt begynnelse (ikke livslang), som
ikke er et resultat av pigiende belastning
(anstrengelse), som ikke blir vesentlig
bedret ved hvile, og som resulterer i
betydelig reduksjon i tidligere yrkesmes-
sig, utdanningsmessig, sosialt eller per-
sonlig aktivitetsnivi

2. Samtidig opptreden av fire eller flere
av de felgende symptomer, som alle ma
ha vedvart eller vaert tilbakevendende i
lopet av minst seks sammenhengende
méneder med sykdommen og som ikke
mé ha forutgitt utmattelsen:

— Selvrapportert nedsatt korttidshukom-
melse eller konsentrasjonsevne alvorlig
nok til & fordrsake betydelig nedsettelse
i tidligere yrkesmessig, utdanningsmes-
sig, sosialt eller personlig aktivitetsnivi
— Sér hals

— @mme lymfeknuter pi hals eller i ak-
sille

— Muskelsmerter, smerter i multiple ledd
uten ledsagende hevelse eller rubor

— Hodepine av ny type, nytt manster eller
alvorlighetsgrad,

— Medsait sevnkvalitet

— Sykdomsfolelse som varer i mer enn 24
timer etter belastning (anstrengelse)

massive kognitive forstyrrelser, smertenc
eller de uspesifikke organiske forandringer
som kan vere klinisk til stede (som ansikits-
og hindleddsedemer, hud- og leddforand-
ringer, sitkulasjons- og temperaturforstyr-
relser, misfarget tunge, konjunktivitt, myo-
klonier under sevn, svetting, shr hals, hovne
lymfeknuter, gastrointestinale symptomer
osv.) (2, 6, 17). Samtidig blir sykdommens
reelt invalidiserende natur undervurdert, og
man tenderer til & bagatellisere symptomene
ogsd far tre méneder er gl

Langvarig utredning i psykiatrisk institu-
sjon som et fordekt terapiforsek for 4 se hva
som skjer nir bindene til familien brytes, er
uakseptabelt og medferer passivt eller aktivt
okte krav til mental og fysisk deltakelse.
Deen ro og stabilitet som er en forutsetning
for spontan tilfriskning, kan bli forstyrret
eller reversert gjennom stimuleringsforsak,
Disse pasientene har erfaringsmessig ogsd
nedsatt tolerznse for mange medikamenter,
blant annet antidepressiver (2—4).

I tilfeller der bamn eller unge er rammet,
beskrives gjeme en ambisies familieprofil
som angivelig bidrar til sykdommens etiolo-
gi og vedlikehold, men bildet er ikke konsis-
tent (15). Demografisk kartlegging gir heller
ikke holdepunkter for noen slik mekanisme
(2, 6). Det er rimelig 4 anta at ressurssterke
familier mer dpenlyst lar seg provosere og i

sterkere grad eksponerer motstand | metet
med et system som kan oppleves som auto-
ritert og samtidig sviktende, og noen enty-
dig sammenheng mellom symptombilde og
familieprofil har aldri veert dokumentert.

Fokusering pa viktigheten av terapeutiske
allianser ferer interessen vekk fra en regi-
strering av mulige spesifikke stressorer som
kan ha bidratt til 4 utlese syndromet, som et-
ter de kliniske likhetstrekkene pasientene
frembyr synes 4 vare en mer uspesifikk
reaksjon. Sykdomsbildet wvil som sddant
vare utilgjengelig for terapi rettet mot even-
tuelle medvirkende utlesende faktorer, noe
pasienter og pirerende umiddelbart forstir,
men ikke alitid evner & begrunne.

Behandling eller hindtering

Det er lite 4 tilby disse pasientene utover det
& bygge opp et apparat som sikrer tilstrekke-
lig ro og skjerming av den syke uten at denne
blir overlatt til seg selv, og tilstrekkelig
praktisk hjelp. Her kommer familien inn
som en viktig og nedvendig resswrs (2, 3,
23). A kunne vere i ro i sitt hjemmemiljo
sees av mange som den beste lasningen, og
kan fordre at familien gis ulike former for
avlastming, inklusive tilbud om hjemmeun-
dervisning. For 4 3 til en best mulig lesning
kan en allmennpraktiker eller sosionom som
kjenner regelverket vaere den beste hjelper.

Kommunikasjon
Pasientene har oftest kognitive forstyrrelser,
ofte med nedsatt evne til 4 verbalisere sine
plager og til 4 svare pd spersmil. Ofte opp-
lever parerende at deres observasjoner blir
satt til side og at det kan veere vanskelig 4 fi
en begrunnet oppfatning fra utredende in-
stans om hvorfor de ulike utrednings- og be-
handlingstiltak iverkseres. Slike tiltak synes
ofte & vaere styrt av usikkerhet hos utrederne
heller enn begrunnet i den kliniske tilstand
og den faktske urvikling i svkdomsproses-
sen, og utlaser gjerne hayst relevante spers-
mél fra pasienter og pirerende. Det er ikke
dolumentert at oppmuntring og woverlat
bare dette til oss»-holdninger fremmer til-
friskningen. I litteraturen stoter man pd fore-
stillinger om at disse pasientene er sveert
suggestible (6), og at snakk om svkdom-
mens lange varighet kan gjeres til selvopp-
fyllende profetier (21). Nir det gjelder barn,
kan man ogsd komme ut for at klinikere for-
soker i utnytte forestillingen om selvoppfyl-
lende profetier i terapeutisk syemed ved 4
sette en tidsfrist for sykdommens varighet.
Denne magien fordrer selvsagt at alle rundt
den syke er med pd notene. Dersom tilfrisk-
ningen ikke har funnet sted innen fastsatt tid,
vil den skyldige mistenkes for 4 ha interesse
eller gevinst av at barnets symptomer opp-
rettholdes, og kommer i beste fall under mis-
tanke om 4 lide av bristende innsikt i barnets
behov, i verste fall av Miinchhausen syn-
drom by proxy (3, 21).

Ofte gir utredning og forsek pd behand-
ling pd tvers av det som oppleves som hen-
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siktsmessig av pasient og pirarende. Sym-
ptomene kan veere massive og skremmende
béde for den syke selv og de n®rmeste. Den
usikkerheten som skapes av at direkte obser-
vasjoner enten ikke blir rodd, blir bagatelli-
sert eller slett ikke kommentert, er pinefull,
ikke minst fordi sykdommen er si fremmed-
artet 1 seg selv. Likevel, og nettopp derfor,
vil de fleste strekke seg langt for ikke 4 kom-
me pa kant med et system som kan oppleves
som mektig, arrogant, uvitende og uten reel-
le tilbud, men som man likevel er prisgitt for
4 fi de nedvendige sykmeldinger og stette
for avrig.

Sykdommens naturlige forlap
Divktighet i klinisk observasjon av denne ril-
standen er mangelvare i systemet i dag (3).
Tilstanden har et fluktuerende forlep, pa-
sientene er i stand til & mobilisere styrke til
en viss grad, og er oftest samarbeidsvillige i
hép om 4 bli fort ferdige med utredningen og
f& veere i fred, slippe krav, slippe spersmil
og slippe ekstra smerter og plagsomme san-
seinnirykk som ma betales med okning i
symptomintensiteten. Tilstanden har spon-
tan tendens til bedring over mineder og dr,
noe som krever gode forskningsdesigner for
4 kunne si noe om effekten av et behand-
lingstiltak. Erfaring har ogsa vist hvordan
fiysisk eller mental belastning kan gi tilbake-
fall, men betydningen av tilbakefall for lang-
tidsprognosen er ikke kjent (17),

En ny virkelighet

Det krever stor tAlmodighet og et dpent sinn
4 komme denne sykdommen inn pa livet.
Ivian ma si 4 si glemme alt man har lert og
trodd pé og ta til etterretning at et menneske
kan leve som et puslespill som er falt i gul-
vet, og at bitene ikke alltid vender den siden
ut som vi er vant til 4 se, Gamle sannheter
mister sin gyldighet. Dette er det nesten
umulig for en pasient selv & formidle, Pa-
rerende som forseker 4 hjelpe, kan lett mis-
tolkes ndr wtredende instans ikke kjenner
sykdommens natur, et utfall som kan ende
tragisk — med stenpgte veier for uavhengig
medisinsk vurdering ved andre instanser
(24, 25).

Sykdommen virker i seg selv forsterkende
pd en del naturlige prosesser, s vel fysiolo-
giske som mentale, og kan siledes vare
leererik & studere — forutsatt at man evner &
skille ohservasjon og tolking. Her avikter det
sd altfor ofte.

Dette er en sykdom man ikke mater uten 4
gjennomgd en dyp krise i forhold til all vane-
tenkning. Prosessen med 4 pusle bitene pd
plass gir langsomt med preving og feiling
og lykkes ikke alltid. Det trengs ro til denne
prosessen, og det md ikke stilles krav til den
syke utover det denne spontant kan mesire,
Pasientene selv blir gjerne de starste eksper-
tene pd svkdommen sin, men erfaring viser
at mange kan trenge hjelp til 4 begrense sitt
aktivitetsnivd i perioder (3, 17, 23).
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De fleste av disse pasientene er tidligere
velfungerende, psykisk stabile mennesker
med mange ressurser, og med humoren 1 be-
hold kan de legge for dagen en overlevelses-
evne og en overlevelsesvilje som avivinger
den aller sterste respekt.
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