KOMMENTAR OG DEBATT

Hvem skal utrede kronisk utmattelse?

Kronisk utmattelse er et hyppig symptom og utgj@r en diagnostisk utfordring i primaer- og spesialisthelse-
tjenesten. Utmattelse med varighet over seks maneder er et kjernesymptom ved kronisk utmattelsessyndrom
(CFS/ME]. Helsedirektoratet anbefaler at utredning og diagnostisering gjgres av spesialist i allmennmedisin,
men det er gkende tendens til at pasientgruppen utredes i spesialisthelsetjenesten. Vi mener pasienter med
kronisk utmattelse fortrinnsvis bgr utredes | primarhelsetjenesten.

Ved nevrologisk avdeling, Haukeland uni-
versitetssjukehus, har vi tilbud om utred-
ning av kronisk utmattelse for pasienter der
fastlege onsker det. Tilbudet har veert gjel-
dende siden februar 2012, og antall henviste
pasienter er sterkt ekende. Ventetiden for
utredning er né rundt 12 méaneder.

Kronisk utmattelsessyndrom er en krite-
riebasert diagnose der heterogenitet i sym-
ptombildet og mangel pa biomarkerer ska-
per usikkerhet rundt diagnostiseringen. Det
finnes flere sett kriterier for & stille diagno-
sen (1), der Helsedirektoratet (2) anbefaler
bruk av Fukuda- (3) eller Canada-kriteriene
(4) for voksne samt Jasons kriterier (5) for
barn. Nyere kriteriesett, ikke minst SEID-
kriteriene foreslatt av Institute of Medicine
(6), kan tenkes & bli brukt i gkende grad
i fremtiden. Dette vil forutsette at kriterie-
settet forst valideres.

Valg av kriteriesett for utredning av mis-
tenkt CFS/ME er av diagnostisk betydning.
Den enkelte pasient kan tilfredsstille krite-
riene i ett valgt sett, men ikke i et annet,
hvilket reflekterer heterogeniteten i sym-
ptomkomplekset. De nyeste foreslatte SEID-
kriteriene krever tre kjernesymptomer og ett
av to tilleggssymptomer. Canada-kriteriene
krever fire av fire hovedkriterier, minst to av
seks nevrologiske eller kognitive utfall og
minst to symptomer fra ytterligere tre kate-
gorier. Fukuda-kriteriene krever seks av seks
hovedkriterier og minst fire av atte tilleggs-
kriterier. Hva som betegnes som hoved- eller
tilleggskriterier, varerier. SEID-kriteriene
innebarer derfor en betydelig forenkling
av diagnosesettingen, med fzerre spesifikke
symptomkrav enn for eksempel Canada-
kriteriene. Dette er en tilsiktet effekt for
a unnga forsinkelse i diagnostikken. En
sannsynlig folge av denne forenklingen er
at antall tilfeller som fyller kriteriene for
en CFS/ME-diagnose vil gke, og hetero-
geniteten i pasientgruppen vil gke ytterli-
gere. [ motsetning til tidligere kriterier frem-
settes det i SEID-kriteriene heller ikke spesi-
fikke eksklusjonskriterier for CFS/ME.

Verken kodesystemene som brukes i pri-
merhelsetjenesten (ICPC-2) eller i spesia-
listhelsetjenesten (ICD-10), har egen kode
for CFS/ME-diagnosen, og det er anbefalt at
man bruker ICD-10-koden G93.3 — «post-
viralt utmattelsessyndrom». En studie publi-
sert 1 2014 (7) viste at over 5 800 pasienter
i Norge fikk G93.3-diagnosen i perioden
2008-2012. Studien kan likevel bare si noe
om hvor mange som fikk G93.3-diagnosen,
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idet det ikke var mulig & stadfeste om dette
var CFS/ME eller andre tilstander med
kronisk utmattelse som et hovedsymptom.
Det er derfor rimelig & anta at det er en

stor heterogenitet i gruppen som fikk denne
diagnosen, bade hva gjelder symptombilde,
varighet og alvorlighetsgrad.

Utredning av CFS/ME

ved Haukeland universitetssykehus
I Helsedirektoratets nasjonale veileder (2)
star det at utredningen gjeres av fastlege,
og at diagnosen CFS/ME kan stilles av spe-

«Ett ars ventetid er
uakseptabelt for en
pasientgruppe som

I all hovedsak kunne
veert handtert i primaer-
helsetjenesten»

sialist i allmennmedisin. For noen pasienter
kan det veere onskelig med supplerende
spesialistutredning for & komplettere utre-
dingen, men dette er ikke nedvendig for

a stille diagnosen CFS/ME.

Fra 2012 har nevrologisk avdeling ved
Haukeland universitetssjukehus hatt et
utredingstilbud for pasienter med mistenkt
CFS/ME, etter henvisning fra fastlege. Kort
tid etter oppstart av dette tilbudet opplevde
vi en betydelig ekning i antall henviste
pasienter, og vi gkte utredningshastigheten
fra to til fire pasienter ukentlig. Likevel
okte ventetiden for utredning raskt grunnet
begrenset kapasitet og ekt antall henvisnin-
ger; pasienter utredet i februar 2012 var
henvist tre maneder tidligere, mens pasien-
ter utredet midtveis i 2014 hadde ventet
rundt ni méaneder. Per i dag (november
2016) ma det paregnes 12 maneders vente-
tid mellom henvisning og utredning, som
en konsekvens av gkt henvisningsmengde.

Utredningen har veert basert pa anbefa-
lingene gitt i den nasjonale veilederen, med
sma variasjoner; vi har tatt feerre blodprever
for pagaende infeksjoner, men flere blod-
prover med henblikk p& nevroimmunolo-
giske tilstander. Den nasjonale veilederen

anbefaler at spinalpunksjon, EEG, psykia-
trisk/psykologisk vurdering og MR av hjer-
nen hos voksne bare skal gjares pa spesiell
indikasjon, men basert pa symptomkom-
pleksiteten hos pasientgruppen gjorde vi
fra 2012 i utgangspunktet alle disse under-
sokelsene hos samtlige henviste pasienter.

Vi publiserte funn hos de 365 forste
pasientene som gjennomgikk denne utred-
ningen, i Tidsskriftet tidligere 1 &r (8). Vi
kunne vise at den somatiske utredningen
utfort i primaerhelsetjenesten var svert god,
og bare 1 ytterst fa tilfeller paviste vi under-
liggende somatisk sykdom. Imidlertid fant
vi at en stor andel pasienter hadde mer eller
mindre alvorlige psykiske lidelser som
kunne forklare symptombildet. Hos nesten
halvparten av pasientene ble psykiske lidel-
ser og/eller atferdsforstyrrelser funnet som
sannsynlig forklaring pa pasientens sym-
ptomer.

Tverrfaglig utredningslep?

I etterkant av publiseringen av vér studie
ble det i innspill fra Tverdmo & Johnsen (9)
problematisert hvorvidt allmennlegen besit-
ter verktoy eller kunnskap til 4 kunne dia-
gnostisere ME-pasientenes symptombilde
og skille mellom differensialdiagnoser,

og det ble foreslatt 4 etablere et tverrfaglig
utredningsforlep. Vi vil imidlertid hevde

at vare resultater antyder at et slikt utred-
ningsforlep vil ha lite for seg nér det gjelder
somatisk utredning, snarere tvert imot.
CFS/ME er en eksklusjonsdiagnose, og
vare funn viser tydelig at somatisk utred-
ning i primerhelsetjenesten er svaert god.
Om man skal sende alle pasienter gjennom
et tverrfaglig utredningsforlep, er det svaert
sannsynlig at den allerede lange ventetiden
for utredning vil gke ytterligere om det ikke
tilfores betydelig utredningskapasitet. Om
en senere tar SEID-kriteriene inn i veile-
deren, er det rimelig & anta at antall utre-
dede og diagnostiserte pasienter vil gke
ytterligere.

Pa bakgrunn av vare funn mener vi en
slik ressursbruk vil veere uhensiktsmessig.
Vér utredning var pd mange mater tverrfag-
lig, der vi brukte forskjellige grener av spe-
sialisthelsetjenesten pa indikasjon. Vi hadde
tilgjengelig psykiater som bidro til vurde-
ringen. Pasientene med kronisk utmattelse
opplevde ofte kroppslige symptomer og
oppfattet sin sykdom som entydig fysisk.
Likevel fikk altsa naer halvparten av pasien-
tene diagnoser innenfor psykiske lidelser og
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atferdsforstyrrelser, og dette ble ansett som
sannsynlig drsak til pasientenes symptom-
bilde.

Vi mener derfor at alle pasienter som
utredes for kroniske tretthet, ber gjennomga
en formalisert vurdering av psykisk helse av
fastlegen for videre henvisning. I var utred-
ning fant vi god nytte av Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS) (10) for
a antyde om det kunne foreligge en grad av
psykisk lidelse, og vi foreslar at dette eller
tilsvarende verktoy benyttes. Vi mener en
slik formalisert vurdering hos fastlege ber
inn som rutinemessig undersekelse i den
nasjonale veilederen for utredning av CFS/
ME, mens vurdering av psykolog eller psy-
kiater kan gjores pa indikasjon. Fastlege
vil ofte ha langvarig kjennskap til pasientens
psykososiale bakgrunn og har en unik posi-
sjon til & kunne utforske denne delen av
pasientens sykehistorie. Med tillegg av den
solide somatiske utredningen som beviselig
gjores i primerhelsetjenesten, mener vi man
da vil ha et godt grunnlag for & avkrefte eller
bekrefte en CFS/ME-diagnose.

@nsket om en klar diagnose

Vi skal ikke undersla at det & etablere en
CFS/ME-diagnose, eller ikke, kan by pa
utfordringer. Bakteppet er at vi gjennom
utredning kan si vesentlig mer om hva
pasienten ikke feiler, enn hva som er den
faktiske arsaken til pasientens plager. Sym-
ptombildet som presenteres er omfattende,
funksjonssvikten er ofte betydelig og pavir-
ker bade pasient, parerende, arbeidsgiver,
skole osv. I en slik situasjon er det ikke
vanskelig & forsta pasientens sgken etter en
entydig, korrigerbar, fortrinnsvis somatisk
arsak til helsetilstanden. Ferst etter at vi
gjennom utredning har spilt ut alt vi kan
finne fornuftig av mer eller mindre mal-
rettede undersekelser, ma vi stille opp en
sannsynlig arsaksforklaring pa pasientens
plager. Som utredende lege oppleves det pa
mange mater som en utfordring at pasienter
kan vegre seg for a godta eksempelvis en
angst- eller depresjonsdiagnose, der man
har tilgjengelig behandling, mens diagno-
sen CFS/ME etter vér erfaring mye lettere
godtas, selv om dette er en diagnose uten
spesifikk patogenese og behandling. Det er
mulig at en psykiatrisk diagnose kan opp-
fattes stigmatiserende, men det kan trolig
ogsa vere et uttrykk for pasientens behov
for en ytre forklaring pa sitt symptombilde.
For det store flertallet av pasienter har spe-
sialisthelsetjenesten lite tilleggsverktoy
som vil belyse tilstanden sarlig bedre enn

i primarhelsetjenesten. Om fastlege finner
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mistanke om en psykisk arsak, vil det etter
var mening derfor vare viktigere a starte
med spesifikk behandling for dette fremfor
4 henvise til en spesialistvurdering som
etter all sannsynlighet vil komme til samme
konklusjon.

Ett ars ventetid er uakseptabelt for en
pasientgruppe som i all hovedsak kunne
vert handtert i primerhelsetjenesten. Var
erfaring er at pasientene i denne ventetiden
ikke far tilbud om oppfelging eller tiltak
for & bedre funksjonsnivaet. Det er etter var
mening og erfaring ikke behov for revurde-
ring av pasienter som har fitt CFS/ME-dia-
gnosen, om det ikke kommer tydelige end-
ringer i symptombilde eller funksjonsniva.
Vi har mottatt et antall slike henvisninger
med bakgrunn i at NAV ensker fornyet spe-
sialistvurdering da en trygdeytelse som
arbeidsavklaringspenger naermer seg mak-
simal ytelsestid. Etter var mening er dette
ingen grunn til ny, omfattende medisinsk
utredning. Ogsé disse problemstillingene
ber handteres av fastlege, med NAVs aksept
av fastlegens vurdering og konklusjon.

Konklusjon

Kronisk utmattelse ber i all hovedsak utre-
des og diagnostiseres i primarhelsetjenes-
ten, 1 trad med Helsedirektoratets nasjonale
veileder. CFS/ME-diagnosen kan stilles
etter klinisk vurdering, malrettet bruk av
supplerende undersokelser og en formali-
sert vurdering av psykologiske og psykoso-
siale faktorer. Vi mener veilederen ved
neste revisjon ber inkludere en slik forma-
lisert vurdering utfort av allmennlege.
Rutinemessig utredning i spesialisthelsetje-
nesten, det veere seg ved nevrologisk eller
annen avdeling, avdekker kun svert sjelden
annen sykdom som érsaksforklaring. Hen-
visning til spesialisthelsetjenesten for utred-
ning av kronisk utmattelse ber derfor bare
gjores pa tydelig indikasjon, der funn ved
utredning gjer det vanskelig & stille en dia-
gnose. Forsinket utredning kan representere
et alvorlig helseproblem for pasientene.
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