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® Etter en kraftig influensalignende sykdom for to ar
siden ble hun aldri ordentlig frisk. Allmenntilstanden
varierer , men selv etter moderate anstrengelser blir
hun helt utslatt og orker ingenting. Utmattelsen er
annerledes og mer omfattende enn tretthet som hun
kjenner fra tidligere etter en idrettsprestasjon eller en
darlig natt. | tillegg er hukommelsen blitt svekket, og
hun plages av hodepine, svimmelhet og hjertebank.
Fastlegen finner ingen tegn til annen underliggende
sykdom og diagnosen blir kronisk utmattelsessyndrom.
Legen har sykmeldt Grethe, men er fortsatt usikker pa
hva som kan gjgres for at pasienten skal bli bedre.

Kronisk utmattelssyndrom
(Chronic Fatigue Syndrome - CFS)

® | angvarig og ofte alvorlig sykdom
® Nervesystem (inkl kognitiv og autonom funksjon)
® |Immunsystem
® Endokrin funksjon

® Usikker prognose - de fleste blir bedre, men
mange har vedvarende nedsatt funksjon

® Prevalens 0.2-0.4% (Norge: 8.000-18.000 pas)
® Komplekse sykdomsmekanismer
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Kronisk utmattelsessyndrom (CFS)

® Utmattelse som utlgses

® Tilleggssymptomer:
og forverres av

® Kognitiv dysfunksjon, sar
an_str(_angglse, uten normal hals, smme lymfeknuter,
hvilelindring muskel- og leddsmerter,
® Nyoppstatt hodepine, sgvnvansker,
® Vesentlig funksjonssvikt influensafglelse,
® Varighet over 4-6 mnd hjertebank, svimmelhet

® AKTUELLE DIFFERENSIALDIAGNOSER
FORSVARLIG UTELUKKET!

*Fukuda et al 1994
Carruthers 2003
At U o et B *NICE 2007

Arsaker

® Tilgrunnliggende
® Utlgsende
® Vedlikeholdende

® Infeksjon
® Langvarig belastning
® Traume

® Vedvarende aktivering?
® Autoimmune mekanismer?
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Benefit from B-Lymphocyte Depletion Using the Anti-
CD20 Antibody Rituximab in Chronic Fatigue Syndrome.
A Double-Blind and Placebo-Controlled Study

"1, Wristin Risa', Anetie Storstein’, Einar K. Kristoffersen”, Dipak Sapkota',
A I Nyland', Olay Malla'*
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Belastninger og motstandskraft

"Kroppen min var totalt
utslitt, og sa fikk jeg et
virus. Sa na forstar jeg at
jeg aldri virkelig hadde en
sjanse.”

Sgderlund 2005

Autonom dysfunksjon
BT, temp regulering

Hormoner
HPA e
Omgivelser Immunsystem
Th2/tht
- kel kul
Genetikk Skjelettmuskulatur

Kortikal aktivering
Oksidativt stress
Kognitiv funksjon
Hukommelse
Informasjon

Infeksjon Kognitive prosesser *
Traume stimulusforventning VEDVARENDE
Belastning responsforventning AKTIVERING * -~

Trening CFS
Helse

*Wyller VB, Eriksen HR, Malterud K. Can sustained arousal explain CFS? Behav Brain Funct 2009

* Ursin H, Eriksen HR. The cognitive activation theory of stress. Psychoneuroendocrinology 2004

Hvordan stilles CFS-diagnosen?

@ Klinisk diagnose
® Ingen diagnostisk test
® |ndividualisert vurdering av relevante
differensialdiagnoser som krever vurdering for
utelukkelse — ikke 'diagnostisk katalog’

® Allmennlegen stiller diagnosen

® Med stette fra relevant spesialist angdende
utelukkelsesdiagnostikk

*NAV 2008

Hva feiler jeg?

® Diagnose - & sette navn pa pasientens plager —
kan gi mening og trygghet
® Det som virket uforklart, far en forklaring

® En diagnose kan formidle at legen forstar hva som
er galt

® Diagnosen kan apne for forskningsbaserte
strategier for behandling og mestring

CFS —forskningsbasert behandling

® Kognitiv atferdsterapi - CBT
® For & bedre mestring, pavirke mgnstre som vedlikeholder de
kroppslige symptomene, bryte negative sirkler
® Tilpasset treningsbehandling - GET
® |Individualisert aktivitetsavpassing
® Kartlegging av utgangsstatus, stabilisering og forsiktig
opptrapping

® Medikamentell behandling ikke dokumentert effekt
annet enn som individualisert symptomlindring
*Price 2008
*Nijs 2008
www.cfstreningsbehandling.no
«Kunnskapssenteret 2011




Behandling av kronisk utmattelses-
syndrom CFS/ME
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Identity and coping experiences in Chronic Fatigue Syndrome:
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Abstract

Objeetive: To provide insight into patients’ and doctors’ experiences with CFS

Methads: We compiled available qualitadve studies and applied meta-efnography to identify and translate scross the studies. Analysis provided
second order interpretation of the original findings and developed third-order constructs from a line of arguments

Results: Twenty qualitative studies on CFS experiences were identified. Symptom experiences and the respanses from significant others could
jeopardise the patients’ senses of idendity. They felt severely ill, yet blamed and dismissed Patents’ beliefs a eal attributions o ppose the
doctor's understanding of the condition. For the patient getting a diagnosis and no ary for recovery. Doctors were reluctant
the diagnosis, and struggle to maintain professional authority. For patients, experience of discreditation could lead to withdrawal and

‘The identities of CFS patients are challenged when the legitimacy of their ilne: guificant bunden addsto
established identity and makes he patent more vulnerable than just suffering . CFS patients work hard to cope
ndition by knewing more, keeping a distance to protect themselves and learning more about their limits

Practice implicarians: Doctors ean suppart patients” coping by supparting the strong sides of the patients instead of casting doubt upon them.
© 2007 Elsevier Ireland Ltd. All rights reserved.

Symptomerfaringer

® Overveldende utmattelse -

flatt batteri, sikring som har “Det har forandret absolutt

gatt alt jeg gjer: hva jeg spiser,
hvor jeg bor. Det har stoppet
livet mitt. Hele min
oppfatning av livet, som det
tok meg 30 ar & bygge opp,
er fullstendig borte.”

® Tydelig start, uttalte og
tallrike tap

® Fgler seg kontrollert og
forradt av kroppen

® Ingen kapasitet til sosial

aktivitet Anderson 1997

Arsaksoppfatning

PASIENTENE:

® For mye stress og belastning — "Kroppen min var totalt
kollaps . ) i utslitt, og sa fikk jeg et

® Klassisk infeksjon — skrapelig virus. S& na forstar jeg at
immunsystem jeq aldri virkelig hadde en

LEGENE: sjanse.”

® Svak karakter

® Psykologiske problemer nar
ingen prever slar ut

Soderlund 2005

Lege-pasient-forholdet

® Forhandlinger om hva slags
tilstand dette er

® Konfrontasjoner nar prevene
ikke viser noe galt

“Jeg tror mye av

depresjonsaspektet hos ME-

pasienter skyldes at vi blir

® Skyld — bebreidelse - skam deprimert av & prove &

® A mestre faglig trygghet under overbevise legene om at det er
usikkerhet noe galt med oss.”

@ Betydningen av 4 fi en Horton-Salway 2004

diagnose

SYKDOMSOPPLEVELSE

*kontrollert og forradt av kroppen’

I

ARSAKSOPPFATNING ARSAKSOPPFATNING

*Klassisk infeksjon — skrgpelig immunsystem’ "Psykologisk nér provene er bra’

LEGE-PASIENT-FORHOLDET

Forhandlinger — skyld — bebreidelser - skam

IDENTITET OG MESTRING




Identitet og mestring
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® Tidligere selvforstaelse mer eller “A finne ut hva som foregikk
mmdr.e ugyld|.g ) var veldig nyttig, selv om ikke Page last updated at 06:51 GMT, Friday, 29 July 2011 07:51 L
® Alvorlig syk, likevel bebreidet og det er noe som kan gjares. : -
avvist Legen sa til meg at det spilte Listen again = E-mail this to a friend & Printable version
® A vite mer er ngdvendig for ingen rolle om jeg hadde Best of Today B
forsoning og for & skape CFS fordi jeg kunne ikke About Today Today: Friday 29th July
strategier for hap og tilfriskning gjgre noe med det uansett, How to listen to Scientists working on chronic fatigue syndrome or ME
® Tilbaketrekking, likegyldighet, s& hva skulle jeg med Today have received death threats and are being subjected to
avstand til seg selv og andre diagnosen? Men poenget e Teiy a campaign of abuse by people who object to any
® Passelig balanse mellom aktivitet med diagnosen er at den gir suggestion that it could be a mental illness. Department
og hvile deg en slags ide om hva som News Feeds | of Health advisers have suggested that some patients
foregar....” 8 are having their operations delayed in an effort to save
Radio 4 Home money. And a lesson in how to get politicians to debate
The Wnrd at One what you want.
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CFs-MLE
CF5/ME kunnskapsoppsummering, evaluering og abefalinger til HOD

Mange pasenter har behov far tienester i et samspill mellom pimacr- og spesialisthelsetjenasten, Det
samspdlet fungerer dessverre ikke godt nok i dag.

Helsedireh har besvart appdmoet fra Helse- 5g omsorgsdepartementet med folgende
g anbefali Hede svaret kan du kese | boksen tl hoyre. Se lenke til rapportene fra
Kunnskapssentelet til heyre under "Se ogsd andre nettsteder”.

Hovedkonklusjoner:

* Det forfigger i dag ikke et evidensbasert kunnskapsgrunnlag for § kunne utgi nasjonale retningslinjer
ellar en uelleuet

. Icam i b av Tarel le rapporter se at det fortsant vl ta tid & bygge opp
gode, robuste for denne

= Kunnskapsgjennomgangean statter ikke opp om en ndlgnere anbafaing om § bruke NICE-kritenena

» Kunnskapsgiennomgangen gir ikke pd et generelt grunnlag steme for § anbefale tlpasser

treningsbehandling ogleler kognitiv terapi for alle med CFS/ME

Kunnskapssenteret:

...fem systematiske oversikter og hentet data fra 35 oppsummerte
primaerstudier med til sammen 2474 deltakere

Helsedirektoratet:

k for helsatj ten har i sin gj g tatt inkt
r. Nyere enkel dier k da ikke rned og det mangler i

matenalel oppfolglngssludlar som ser pa offekt over tid.

Oversiklsarlikler er lite egnet til 4 se pa hvilken behandllngfel] som er gunstige for

pasienter med CFS/ME. My i 1i hwilke ir j som egentlig ble brukt

blir borte nar man ikke ser pa originalartikler. Det som 1.eks blir beskrevet som GBT

L.
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Hva gjelder uenigheten?

CFS:

® Arsaksforstéelse

® Navnet pa tilstanden
® Diagnose

® Behandling

® Kunnskapsbase

Hva s&?

® Hvor representative er pasientforeningen(e)?
@ Hvordan bidra til dialoger i stedet for &
® Jke polariseringen

® Skape avstand mellom forskere, helsetjeneste og
brukere

® Hva er medias rolle i slike saker?

® Hvordan kan vi forskere bidra til
kunnskapsbasert praksis i slikt klima?

Noen veier videre

® Grundig og kunnskapsbasert
profesjonelt arbeid

® Mellom realisme og
optimisme
® Fra stigma til styrking

L "




