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Kommentar og debatt

Kartlegging av funksjon 
ved kronisk utmattelsessyndrom 1540 – 1

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati fører til arbeidsmessig og sosialt funksjonstap. Instru-

menter som registrerer pasientens opplevde funksjon og helse og som måler endringene over tid, er en viktig 

tilnærming i diagnostikk og oppfølging av disse pasientene.

Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) er 
en alvorlig, kompleks multisystemsykdom 
som ofte starter i de aktive årene for utdan-
ning og jobb (alder 20 – 40 år) (1). Tilstan-
den kan være invalidiserende, og 35 – 69  % 
av pasientene er ute av arbeidsliv eller stu-
dier (2). Tidsperspektivet for fravær fra 
studier og arbeid er i liten grad undersøkt. 
I tillegg påvirker tilstanden den sosiale 
funksjonen (3). Disse pasientene trenger 
oppfølging over lang tid.

Arbeidsmiljøloven legger til grunn for 
oppfølging av sykmeldte at det utarbeides 
en plan for tilbakeføring til arbeid. Planen 
skal ta hensyn til helse- og funksjonspro-
blemer og graden av disse hos den enkelte 
pasient (4). Vi mener at kunnskapen om 
arbeidsrelatert funksjonshemning og hvilke 
tiltak som er effektive for å få pasienter 
med kronisk utmattelsessyndrom tilbake 
til jobb, er mangelfull. En oversiktsartikkel 
fra 2004 viser at i bare 37 av 3 840 engelsk-
språklige artikler publisert 1988 – 2001 tar 
man for seg arbeidsstatus og mål for fysisk 
og kognitiv funksjonssvikt knyttet til ufør-
het hos pasienter med kronisk utmattelses-
syndrom (5).

I 1996 etablerte vi ved Nevrologisk avde-
ling på Haukeland universitetssykehus en 

fatiguepoliklinikk for diagnostikk og funk-
sjonsvurdering ved mistanke om kronisk 
utmattelsessyndrom. Vårt viktigste diagno-
severktøy har vært det kliniske intervjuet 
med sykehistorie og detaljert symptom- 
og forløpsbeskrivelse. I tillegg har vi brukt 
tre spørreskjemaer med validerte psyko-
metriske egenskaper for å måle utmattelse 
og funksjonshemning: Fatigue Severity 
Scale (FSS) (6), The Work and Social 
Adjustment Scale (WSAS) (7) og The 36-
item Short Form Health Survey (SF-36) (8). 
Disse skjemaene er hittil hovedsakelig brukt 
i kliniske studier, ikke i den daglige dia-
gnostikken og oppfølgingen av pasienter.

Kartlegging av funksjon
FSS-skjemaet består av ni spørsmål med 
svarskår 1 – 7 der man skal beskrive hvor-
dan utmattelsen påvirker de daglige funk-
sjonene. Vi har benyttet den norske, vali-
derte utgaven av dette skjemaet (tabell 1) 
(9). Gjennomsnittlig totalskår på 5 eller 
høyere beskrives som patologisk. Skjemaet 
kan skille utmattelsen ved kronisk utmattel-
sessyndrom fra tretthet hos friske kontroll-
personer, og både symptomer og funksjons-
hemning blir beskrevet.

WSAS-skjemaet vurderer i hvilken grad 

sykdommen påvirker pasientens evne til 
å utføre daglige aktiviteter som jobb, hus-
arbeid og fritidsaktiviteter og å opprettholde 
sosiale relasjoner (7). Hver variabel har skår 
fra 0 (intet problem) til 8 (meget alvorlig 
problem). Totalskåren er 0 – 40. Denne ska-
laen finnes i validert utgave på engelsk, men 
ikke på norsk. Til bruk i vår praksis har vi 
selv oversatt skjemaet til norsk. I en studie 
fra 2011 ble denne skalaen sammenliknet 
med en rekke andre selvrapporterte spørre-
skjema i to store pasientkohorter, og man 
konkluderte med at den gir et akseptabelt 
mål på uførhet både for forskning og i dag-
lig klinisk praksis (10)

I SF-36 vurderes helserelatert livskvalitet 
og funksjon gjennom 36 spørsmål som er 
delt i underkategoriene fysisk aktivitet, 
sosial aktivitet, vitalitet/energi, smerte, 
mental og generell helse i tillegg til to funk-
sjonskategorier: rollebegrensning for arbeid 
og daglige aktiviteter på grunn av henholds-
vis fysisk helse eller emosjonelle proble-
mer. Jo høyere skår, jo bedre funksjon og 
helse. Pasienter med kronisk utmattelses-
syndrom har stor funksjonssvikt og SF-36-
profilen er distinkt; svært lav fysisk funk-
sjon, lav sosial funksjon og markert redu-
sert vitalitet/energi. Derimot er mental helse 
bare lett påvirket (11).

Kliniske studier
I tre kliniske studier har vi brukt disse skje-
maene for å vise hvordan lavt energinivå 
påvirker alle aspekter av hverdagsfunk-
sjonen til pasienter med kronisk utmattelse. 
I 2010 publiserte vi resultatene av en studie 
av 873 pasienter diagnostisert med kronisk 
utmattelsessyndrom (12). Disse pasientene 
var henvist fra hele landet til fatiguepoli-
klinikken i perioden 1996 – 2006. Gjennom-
snittsalder ved diagnosetidspunktet var 33 
år og sykdomsvarighet fem år. Pasientene 
anga betydelig utmattelse med en gjennom-
snittlig totalskår på FSS-skalaen på 6,6, mot 
3 for friske kontrollpersoner. Til sammen-
likning skårer multippel sklerose-pasienter 
uten arbeidskapasitet 5,3 (13).

I en nylig publisert studie undersøkte vi 
FSS- og WSAS-skår og arbeidsstatus hos 
92 pasienter med kronisk utmattelsessyn-
drom utløst av mononukleose i tidsrommet 
1996 – 2006 (14). WSAS- og FSS-skår kor-
relerte godt. Langtidsprognosen var god 
for en stor gruppe; 46 av 92 pasienter var 
ved undersøkelsestidspunktet i 2009 tilbake 
i del- eller fulltidsjobb, gjennomsnittlig 

Tabell 1  Skala for gradering av det å være sliten, uopplagt og ha mangel på overskudd (9). Gjen-
gitt med tillatelse

Velg et tall fra 1 til 7 som angir i hvor stor grad du er enig med hvert enkelt utsagn, der 1 angir at 
du er helt uenig og 7 at du er helt enig (sett ring rundt ett tall for hvert utsagn).

Helt uenig Helt enig

1) Min motivasjon er lavere når jeg er sliten og uopplagt 1 2 3 4 5 6 7

2) Fysisk aktivitet gjør meg sliten og uopplagt 1 2 3 4 5 6 7

3) Jeg blir fort sliten og uopplagt 1 2 3 4 5 6 7

4) Det at jeg er sliten og uopplagt, virker inn på hvordan jeg fungerer 
fysisk 1 2 3 4 5 6 7

5) Det at jeg er sliten og uopplagt, skaper ofte vanskeligheter for meg 1 2 3 4 5 6 7

6) Det at jeg er sliten og uopplagt, hindrer meg i å opprettholde min 
fysiske funksjonsdyktighet over tid 1 2 3 4 5 6 7

7) Det at jeg er sliten og uopplagt, virker inn på evnen til å utføre visse 
oppgaver og plikter 1 2 3 4 5 6 7

8) Det at jeg er sliten og uopplagt, er ett av de tre symptomene som 
hemmer meg mest 1 2 3 4 5 6 7

9) Det at jeg er sliten og uopplagt, virker inn på mitt arbeid, mitt fami-
lieliv eller min omgang med venner og kjente 1 2 3 4 5 6 7
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11 år etter symptomstart. Gruppen som var 
tilbake i jobb hadde lav skår på utmattelse 
og ingen konsentrasjonsproblemer i 2009. 
Overgang til delvis uføretrygd (15 pasien-
ter) eller full uføretrygd (39 pasienter) var 
assosiert med lang sykdomsvarighet, ledd-
smerter og depresjon, men ikke med utmat-
telsesskår.

I en tredje studie undersøkte vi langtids 
sykefravær og arbeidsuførhet for 96 pasien-
ter med langvarig utmattelsestilstand etter 
vannbåren giardiainfeksjon høsten 2004 
i Bergen (15). 58 av pasientene ble diagnos-
tisert med kronisk utmattelsessyndrom. 
Symptombelastningen var stor: De fleste 
hadde smerter, konsentrasjonsproblemer og 
hukommelsessvikt. Pasientene rapporterte 
tilsvarende høye verdier for utmattelse som 
i den første studien, med en FSS-totalskår 
på 6,6. Svarprofilen ved SF-36 viste det 
typiske mønsteret for kronisk utmattelses-
syndrom med sterkt redusert fysisk kapa-
sitet, vitalitet og sosial funksjon. Emosjo-
nell og mental funksjon var bare lett redu-
sert. Tilsvarende mønster er observert i en 
norsk oppfølgingsstudie av pasienter med 
kronisk utmattelsessyndrom (16). Resul-
tatene bekrefter funn fra andre studier som 
viser at tilstanden er invalidiserende og kan 
ha en større innvirkning på helserelatert 
livskvalitet enn andre alvorlige, kroniske 
tilstander, som f.eks. kreft (17).

Konklusjon
Kronisk utmattelsessyndrom medfører høy 
og særpreget sykdomsbelastning i form 
av nedsatt kapasitet og utholdenhet og pro-
blemer med å mestre de daglige aktiviteter. 
I tillegg opptrer alvorlige og uforutsigbare 
fysiske symptomer og kognitive problemer. 
Vi anbefaler å bruke spørreskjemaene FSS 
og WSAS både for diagnostikk og oppføl-
ging av pasienter med kronisk utmattelses-
syndrom. Med disse to skjemaene kan vi 
klinisk kartlegge energisvikt og funksjons-
tap, som utgjør hovedkriteriet for diagno-
sen. Vår erfaring er at spørreskjemaene er 
enkle å fylle ut for pasientene. Skjemaene 
er dessuten validert i flere studier av utmat-
telse ved en rekke nevrologiske og psykia-
triske tilstander (6, 7). SF-36 er derimot 
et omfattende skjema som særlig brukes 
i kliniske studier og forskning og er lisens-
belagt.

FSS- og WSAS-skår er grunnlagsdoku-
menter som kan følge pasienten og oppda-
teres gjennom sykdomsforløpet. Vår erfa-
ring er at pasientene er positive til å kunne 
formidle påkjenningene det innebærer 
å leve med kronisk utmattelsessyndrom. 
Skjemaene beskriver også funksjonssvikten 
og bidrar til å ivareta hans/hennes behov 
og mål i rehabiliteringsprosessen. Benytter 
man ikke slike spørreskjemaer, går man 
glipp av forståelsen av hvor store konse-
kvenser denne formen for utmattelse har 
for den daglige funksjon. Da mister man 
det viktigste grunnlaget for tverrfaglige 
tiltak i pasientoppfølgingen.
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