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Kunnskapen om behandlingseffekt ved kronisk utmattingssyndrom er sparsam og sprikande. 
Kunnskapsbaserte forskingsfunn stemmer ofte ikkje med pasientrøynsler. Ein treng forsking 
som inkluderer og integrerer evidens og brukarrøynsle

Kronisk utmattingssyndrom (chronic fatigue syndrome) er ein 
sjukdomstilstand som har skapt interesse og strid i lang tid. 

Sjukdomsforståing, klassifikasjon og etiologi har vore omstridd, 
og kunnskap om behandlingseffekt har vore liten. Inntil nyleg har 
tilstanden vore rekna som vanskeleg å lækje, knapt nok lindre. 
Kvilekur på sanatorier var tidlegare vanleg behandling, og kvile-
terapi blir framleis ofte tilrådd, sjølv om forsking ikkje kan vise 
effekt av dette (1). Systematiske forskingsoversiktar har vist at 
effekten av behandlingstiltak ved kronisk utmattingssyndrom er 
svært varierande, og at det enno ikkje er dokumentert at ein spesi-
fikk behandlingsmetode er effektiv for alle pasientar (2). Likevel er 
det nokre funn som synest konsistente. Det gjeld særleg kognitiv 
åtferdsterapi, som viser god effekt på dei fleste resultatmåla ved 
systematisk intervensjon (2, 3). Også fysisk aktivitet og gradert 
treningsterapi er vist å ha positiv effekt ved kronisk utmattings-
syndrom, sjølv om det her er ujamne funn (4).

I ein rapport frå Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (5) 
har ein evaluert alle studiar med kvalitet etter krav til kunnskaps-
basert medisin. Hovudkonklusjonen er at kognitiv åtferdsterapi 
og gradert treningsterapi har vist systematisk effekt. Likevel er det 
usemje om desse funna verkeleg representerer sann kunnskap om 
behandlingseffekt. Særleg har pasientorganisasjonar vore kritiske 
til om desse funna er gyldige, både pga. pasientseleksjon (det er 
sjeldan at pasientar med dei mest alvorlege plagene, sengeleie og 
omfattande funksjonssvikt er inkluderte, fordi dei har praktiske 
vanskar med å delta), ujamn bruk av resultatmål og tolking av 
resultatdata. Pasientorganisasjonane refererer til den erfaringskunn-
skapen som deira pasientar har, som ikkje stemmer med dei ovan-
nemnde resultata.

Det er viktig å ta desse innvendingane på alvor, ikkje minst fordi 
god forsking er avhengig av kritisk argumentasjon, av røynsler 
som kan utfordre og av at ein lar seg utfordre. I ein artikkel i dette 
nummer av Tidsskriftet (6) blir det presentert ein studie med bak-
grunn i pasientar sine eigne røynsler med nytte av kognitiv åtferds-
terapi, gradert treningsterapi og individuell aktivitetsregulering 
(pacing – der ein tilpassar aktivitet til dagsform og opplevd energi). 
Konklusjonen i denne studien er at dei fleste pasientar meiner at 
aktivitetsregulering er den beste behandlinga og at røynsler med 
kognitiv åtferdsterapi er moderat gode og med gradert trenings-
terapi oftast negative.

Det er vanskeleg å vite kor representative slike syn og røynsler er – 
kven og kor mange har faktisk røynsle med systematisk behandling. 
Og er det slik at dei som svarer, representerer den typiske pasienten 
med kronisk utmattingssyndrom? Studiar har vist at pasientorgani-
sasjonar ofte gjev uttrykk for kritiske syn på kognitiv åtferdsterapi 
og gradert treningsterapi, og at kritiske meiningar er mest utbreidd 
blant aktive medlemmer (7). Det er ei vanleg oppfatning i denne 
gruppa at individuell aktivitetsregulering (pacing) er den beste 
behandlingsforma ved kronisk utmattingssyndrom, utan at det 
finst særleg forsking på dette. Det pågår ein stor multisenterstudie 
i England der ein systematisk vil granske effekten av pacing ved 
kronisk utmattingssyndrom (8).

I den aktuelle studien er det berre medlemmer av pasientorganisa-
sjonane for kronisk utmattingssyndrom som er spurde, og svar-

prosenten er låg. Kvaliteten i dei behandlingstilboda som blir 
refererte til, er ikkje kjent. Ein kan difor stille spørsmål ved kor 
representativt utvalet av respondentar er, og dermed kor gyldige 
konklusjonane er. Blant medlemmer i støttegrupper blir det uttrykt 
meir negative syn på denne type behandling enn i pasientgruppa 
generelt, noko som kan tenkjast å influere på responsen, og denne 
gruppa synest også å ha mindre effekt av slik behandling enn andre 
pasientar (7, 9). Den føreliggjande studien kan indikere kva ein del 
av medlemmene i pasientorganisasjonar meiner, men den kan ikkje 
gje svar på om dette gjeld generelt for pasientar med kronisk utmat-
tingssyndrom, eller kva effekt behandlingsintervensjon etter kunn-
skapsbaserte retningslinjer kan ha.

I det vidare arbeidet for å auke kunnskapen om kronisk utmattings-
syndrom er det viktig å ta imot og gjere nytte av brukarrøynsler, 
ikkje minst frå dei aller sjukaste, og integrere dette med kunnskaps-
basert medisin og god kvalitet i kunnskapsutvikling. Klinisk fors-
king må omfatte brukarrøynsle, og brukarrøynslene må kunne vur-
derast like nøye som andre data og informasjonskjelder. Det er gjort 
lite forsking på kronisk utmattingssyndrom i landet vårt, og all ny 
kunnskap kan vere nyttig for å auke forståing av kronisk utmat-
tingssyndrom og for å utvikle gode behandlingstilbod.
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