Til a bli trett av

Kronisk tretthetssyndrom, ogsé kalt kronisk utmattelsessyndrom,

er en lidelse mange assosierer med avmektighet. Ikke bare hos pasien-
tene, men 0gsd hos hjelperne. En fersk rapport fra Kunnskapssenteret
bekrefter at medisinen ikke har noe godt grep om dette problemet,
verken teoretisk eller terapeutisk. Kronikkforfatterne mener tiden er
inne for radikal nytenkning. Medisinens teorigrunnlag ma utfordres

for at vi bedre skal kunne begripe.

Oppgitte interessekonflikter: Ingen

Rapport fra Kunnskapssenteret for helse-
tjenesten nr. 9-2006 har tittelen Diagnosti-
sering og behandling av kronisk utmattel-
sessyndrom/myalgisk encefalopati (CFS/
ME) (1). 26.3. 2007 gjorde Kirsti Malterud,
en av rapportens bidragsytere, norske all-
mennleger oppmerksom pé rapporten
gjennom et innlegg pa det nettbaserte all-
mennmedisinske diskusjonsforumet Eyr
(2). Det avstedkom en livlig debatt med til
dels hay temperatur. Sykdomstilstanden
engasjerer mange. Eyr-debattens grunntone
var imidlertid preget av en saregen blan-
ding av oppgitthet, frustrasjon og radvillhet.
Allmennlegene ga derved inntrykk av at
temaet ikke bare handler om pasienter som
foler seg utmattet, men ogsa om leger som
foler seg avmektige og motfalne. Denne
kronikken er et bidrag til et faglig ordskifte
om den store medisinske utfordringen som
ligger i fenomenet CFS/ME, heretter omtalt
som kronisk tretthetssyndrom.

En lidelse i en klasse for seg?

Vi tar utgangspunkt i noen av konklusjo-
nene i rapporten slik Kirsti Malterud pre-
senterte dem pa Eyr (28.3. 2007): «Nyere
forskning har dokumentert biologiske avvik
innenfor en rekke organsystemer (immu-
nologi, sirkulasjonsregulering, binyrebark-
funksjon, molekylarbiologiske og gene-
tiske funn hos pasienter med CFS. Tvilling-
studier kan indikere en arvelig disposisjon,
og det er ogsé holdepunkter for avvik i gen-
ekspresjonen. Psykologiske og sosiale for-
hold kan ha betydning, likesa psykiske
traumer. Det gir derfor lite mening & klas-
sifisere denne tilstanden som enten psykisk
eller somatisk» (3). I selve rapporten kan
man lese folgende: «Kronisk utmattelses-
syndrom (CFS/ME) er en tilstand som
bryter med en tradisjonell todeling av syk-
dommer som enten «somatiske» eller
«mentale». Pasientgruppen er heterogen
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mht. arsaksfaktorer hos den enkelte; felles-
trekket er det karakteristiske kliniske bildet,
som domineres av invalidiserende utmat-
telse» (1, s. 12). En omfattende og detaljert
gjennomgang av den foreliggende medi-
sinske dokumentasjonen som omhandler
en invalidiserende — og i sin mest alvorlige
form livstruende tilstand, viser altsd at
denne tilstanden unndrar seg medisinens
dikotome begrepsapparat. Med det mener
vi et begrepsapparat som gjenspeiler en
grunnleggende antakelse om at det finnes
to kategorier «arsaker» for lidelse, kropps-
lige og sjelelige, og at skillelinjen mellom
disse er entydig. Men tilstanden kronisk
tretthetssyndrom fyller altsé ikke disse sent-
rale premisser. Den passer ikke inn i det
delte medisinske klassifikasjonssystemet.

Er lidelsen da «i en klasse for seg»?
Neppe, fordi det finnes flere tilstander som
har de samme karakteristika. Felles for dem
synes & vare at spesialistmedisinen stegvis
overlater dem til allmennmedisinen — etter
hvert som det viser seg at spesialitetenes
egen forskning og behandling ikke gir den
suksess som man opprinnelig hadde forut-
satt. Slik har i hvert fall den amerikanske
sosiologen Kristin K. Barker analysert og
fortolket den gradvise forflytning av
ansvaret for pasienter med fibromyalgi —
en annen tilstand som heller ikke sé lett lar
seg begripe — fra helsetjenestens andre til
forste linje (4).

Overlappende symptomkomplekser
og komorbiditet

Tilstandene fibromyalgi og kronisk trett-
hetssyndrom utgjer begge symptomkom-
plekser, og de synes & ha mye til felles.

I en nyere populasjonsbasert studie (52 698
kvinner, 52 323 menn) med utgangspunkt
12 595 personer med diagnosen fibro-
myalgi (1689 kvinner, 906 menn), hadde
mange av disse ogsa en eller flere av de fol-
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gende diagnosene: depresjon, angst, hode-
smerter, irritabel tarm-syndrom (IBS) og
kronisk tretthetssyndrom. Hos kvinnene
beregnet man en risikoratio for samtidig
forekomst av fibromyalgi og irritabel tarm-
syndrom til 4,45 (95 % KI 3,86-5,13), og
for fibromyalgi og kronisk tretthetssyndrom
til 5,64 (95 % KI 4,38-7,28). De tilsva-
rende tall for mennene var 3,96 (95 % KI
2,98—-5,26) respektive 7,05 (95 % KI
4,48—11,09) (5).

Begrepet komorbiditet betegner som
kjent en samtidighet av ulike sykdommer.
Det er etter vért syn viktig 4 erkjenne at en
slik tankegang kun gir mening dersom de
samtidig observerte sykdommer faktisk
representerer genuint atskilte lidelser hva
angér arsak og forlep.

Flere studier har, med utgangspunkt
i irritabel tarm-syndrom, undersekt sam-
tidig forekommende lidelser (6,7). En av
disse inkluderer, i tillegg til fibromyalgi og
kronisk tretthetssyndrom, ogsa kronisk bek-
kensmerte og kjeveleddsdysfunksjon (tem-
poromandibular joint disorder) (7). Uttrykt
med en tiltakende brukt fagterm, nemlig
«overlappingy», opptrer disse diagnosene
péfallende ofte samtidig. Overlappingen
tallfestes pa folgende vis: blant pasienter
med diagnosen irritabel tarm-syndrom har
inntil 49 % ogsé fatt diagnosen fibromyalgi;
51 % har fétt diagnosen kronisk tretthets-
syndrom; 64 % har fatt diagnosen kjeve-
leddsdysfunksjon; og 50 % har fatt dia-
gnosen kronisk bekkensmerte (CPP) (7).
The American College of Gynecologists
tar i sine retningslinjer for vurdering og
behandling av kroniske bekkensmerter
utgangspunkt i at studier har vist en over-
lapping av irritabel tarm-syndrom og kro-
nisk bekkensmerte pa 65—79 % (8).

I en annen studie som tar utgangspunkt
i pasienter med irritabel tarm-syndrom,
beskriver forskerne folgende tendenser til
overlapping: «Lifetime rates of irritable
bowel syndrome were particularly striking
in the patient groups (CFS, 92 %; fibro-
myalgia, 77 %; temporomandibular joint
disorder, 64 %) compared with controls
(18 %) (P <.001)» (9). Med andre ord:
majoriteten av personer som hadde kroniske
mageplager, hadde ogsa i lepet av sitt liv
fatt enten en annen kronisk smertediagnose
eller diagnosen kronisk tretthet. Det er ogsa
vist at kronisk tretthet, sykdomsangst og
opptatthet av plager i kroppen med hoy
treffsikkerhet varsler om senere mage-
smerter (10).
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Funksjonell lidelse eller
dysfunksjonell vitenskapsteori?

Den foreliggende dokumentasjonen av det
som i fagspréaket betegnes som komorbi-
ditet og det som omtales som overlapping
av patologiske tilstander og ulike smerter,
avspeiler en av de grunnleggende viten-
skapsteoretiske forutsetninger i medisin-
faget. Begrepene er klare uttrykk for medi-
sinens todelte menneskebilde og organdelte
kroppsforstaelse. Det som innenfor viten-
skapelig, biomedisinsk kunnskapsproduk-
sjon defineres som ulike smertetyper —
basert pa utbredelse, organtilherighet eller
skilt etter psyke-soma-distinksjonen (11,
12), fremstéar i virkeligheten, og ikke minst
1 klinisk allmennmedisin, som en smertefull
kropp. Og 1 mete med den smertefulle —
eller den slitne — kroppen vakner mange
legers opplevelse av maktelashet lett til
live, slik diskusjonen pé Eyr viste. Smerte-
fulle kropper gir ofte opphav til omfattende
utredninger og ikke sjelden ogsa betydelige
trygdemedisinske tiltak, uten at man gene-
relt har inntrykk av at problemet far noen
egentlig avklaring — i «vitenskapelig» for-
stand. Biomedisinens teori og metode-
verktoy kommer pa mange mater til kort
overfor smertesyndromene (13, 14). Slik
vi leser Kunnskapssenterets rapport, synes
dette samme & gjelde for kroppens avmakt,
kraftloshet og matthet, navngitt som kro-
nisk tretthetssyndrom.

Vi har reflektert over rapportens formule-
ring «Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/
ME) er en tilstand som bryter med en tradi-
sjonell todeling av sykdommer som enten
«somatiske» eller «mentale».» Er det
egentlig korrekt 4 betegne et s sammensatt,
uensartet og uavgrensbart klinisk bilde som
det her omtalte som en tilstand? Eller er
selve diagnosen snarere en konstruksjon,
det vil si en fagteoretisk betinget pastand?
Er det i sa fall korrekt & hevde at tilstanden
bryter en tradisjonell todeling? Er ikke
todelingen av sykdommer i seg selv er
kunstgrep — og diagnosen kronisk tretthets-
syndrom et artefakt av selve dette kunst-
grepet? Kan det hende at dette kliniske
bildet, slik som en rekke andre, represen-
terer et fenomen som unndrar seg nettopp
dette kunstgrepet og som ikke lar seg
begripe innenfor den rddende biomedi-
sinske referanserammen? Som en kon-
sekvens er vi derfor sperrende til om feno-
menet faktisk kan veere en radikal utford-
ring av nettopp denne rammen.

Pé& samme vis kan man tenke at feno-
menet «overlappende smerter» ikke repre-
senterer noe naturgitt, men at det oppstar
som en logisk konsekvens av de skillelinjer
og klassifikasjonssystemer medisinen selv
har konstruert. Systemer som medferer at
personer som inngar i studier for tallfesting
av smerte far «splittet» sin opplevde smerte.
Den delte smerten blir deretter tilordnet
medisinfagets anatomiske eller funksjonelle
kroppsskjema pé antatt korrekt vis. De hoye
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overlappingsfrekvensene kan tyde pa at
dagens presumptivt korrekte diagnostiske
tankegang ikke nedvendigvis er sann,

1 eksistensiell forstand.

Trette og smertefulle kropper er en
lidelse for dem det gjelder og en utfordring
for helsetjenesten. Mangel pa objektive bio-
medisinske funn kan medvirke til at plagene
ikke far samme gyldighet som pévisbar
organsykdom — selv om de er virkelige nok.
«Medisinsk uforklarlige symptomer»,
«somatisering» og «funksjonelle lidelser»
er begreper som anvendes pa dette som
medisinen ikke synes & begripe — fordi teo-
rien kan vere dysfunksjonell (15).

Klinisk og trygdemessig relevans

I en dansk undersegkelse har man funnet at
denne typen helseproblemer omfatter 20 %
av alle nye henvendelser til allmennpraksis
(16). Legen vil tilstrebe & forstd og & lase
problemet innenfor det naturvitenskapelige
teorigrunnlaget hun eller han er skolert i,
men det vil ofte veere en betydelig diskre-
pans mellom legens og pasientens tolking
(16). Pasientene kan oppleve at helsepro-
blemet avvises eller underkjennes, og fa
opplever & bli gitt en forklaring som &pner
muligheter for at de selv finner en lgsning
(17). Dette bidrar til sakalt behandlingsre-
sistens, og ikke sjelden oppstar behov for
trygdeytelser. Men heller ikke i trygde-
systemet far man «terrenget til & stemme
med kartet». Det synliggjores blant annet

i en rapport fra Folkehelseinstituttet hvor
det fremkommer at «mange blir ufere-
trygdet av andre drsaker enn det loven
krever» (18). I rapporten sier Arnstein
Mykletun at «de som blir uferetrygdet blir
det i stor grad pa grunn av at de selv opp-
lever at de har darlig helse og nedsatt funk-
sjonsevne, og ikke fordi de faktisk har en
medisinsk paviselig sykdom, skade eller
lyte.» Han baserer sin uttalelse pa en norsk
studie som han har ledet, og som har kart-
lagt arsaker til uforhet i aldersgruppen
40-47 ar. I studien fant man at mindre enn
halvparten av funksjonsnedsettelsen kunne
forstds ut fra de vanlig anvendte kategorier
for somatisk og psykisk sykdom (19).

En vei videre?

Hva vitner de om, disse utmattede og smer-
tefulle kroppene som i diagnostisk forstand
virker forvirrende, ubegripelige og uhand-
terlige og i terapeutisk forstand er forblef-
fende motstridige og hardnakkede? Repre-
senterer de muligens den ultimate utford-
ringen for biomedisinens dualistiske
menneskesyn og organdelte kroppsforsta-
else? Er disse kroppene i sa fall — pd en til-
synelatende paradoksal mdte — kraftfulle
formaninger om at mennesket faktisk er
udelt?

A forsta kroppen annerledes kunne nd
veaere en vei & gd. Vi ettersper derfor en for-
stdelse av kroppen som sentrum for erfa-
ring og som et uttrykksfelt. En slik forsta-

else ville matte forankre forskningen i en
annen vitenskapsteoretisk referanseramme
og kanskje utfores med andre metoder enn
de radende — siden de metodene i hovedsak
gir kunnskap om et gjennomsnitt pd grup-
peniva. En gjennomsnittsverdi etter at alt
«forstyrrende» er korrigert for, kan muli-
gens beskrives som kunnskap om en kropp
der intet menneske bor. En referanseramme
som handler om den levde kroppen, den
som har den enkeltes erfaring i seg, ville
kunne &pne nye perspektiver pd sentrale
utfordringer ved kronisk tretthetssyndrom
(20), slik de fremkommer i Kunnskapssen-
terets rapport: symptombildet er sammen-
satt, gruppene av syke er heterogene, alle
dikotome ansatser er non-konklusive,
graden av uferhet avviker sterkt fra objek-
tivt pavisbare forandringer, og ingen
behandling har varig virkning (1).

Etter at rapporten om kronisk tretthets-
syndrom ble avsluttet, er det publisert ytter-
ligere to studier som tyder pa at man ber vie
belastende livserfaringer oppmerksomhet
som mulige sykdomskilder (21,22). Dette
betyr ikke at dyptgripende traumer eller
kronisk, eksistensiell overbelastning skal
betraktes som «de egentlige arsakene».
Dokumentasjonen tyder derimot p4 at
belastende livserfaringer, hos genetisk dis-
ponerte mennesker, og eventuelt i samspill
med andre etiologiske faktorer, kan spille
en vesentlig rolle. At det er mulig & pavise
biologiske avvik hos pasienter som har fatt
diagnosen kronisk tretthetssyndrom, er fullt
forenlig med en slik hypotese. En rekke
solide studier har vist at menneskers erfa-
ringer influerer pd bade immunforsvar,
endotelfunksjon og hormonbalanse. Vi kan
i den sammenheng nevne stikkord som den
britiske Whitehall II-studien (23) og det
faktum at det finnes et raskt voksende fag-
felt kalt «psykonevroimmunologi.»
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