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Forord

Sommeren 2005 ble alt forandret. Pa 17 ars dagen sin kommer broren min hjem og
sier han tror han har fatt influensa. Bestekameraten er syk, og vi regner med han har fatt det
samme. Han hangler hele sommeren, og klarer ikke begynne pa skolen igjen til hgsten. Halsen
verker, influensaen nekter a slippe taket og utmattelsen gker pa. I tillegg kommer smerter i
armer og bein, store sgvnvansker og ekstrem overfglsomhet for lyd, lys og bergring. Han
klarer ikke lenger a lese, bruke PC, se TV eller hgre musikk. Han klarer ikke ga opp en trapp.
Besgk av venner blir for krevende. Han forsgker a ta seg sammen, presse seg, men blir bare
enda darligere. Han ma ligge helt i ro i et mgrkt stille rom og ser kun sin nermeste familie.
Ordvekslingene er minimale. Broren min har i Igpet av et halvt ar gatt fra a vare en helt frisk,
ressurssterk og aktiv ungdom, til a fa invalidiserende ME.

Denne studien dedikeres til deg Ole Jon. Du er det sterkeste og flotteste mennesket
jeg vet om. Takk for den ubeskrivelige innsatsen du gjgr i kampen for a bli bedre og frisk.
Takk til mine foreldre som star pa hver dag. Takk til min kjereste for stgtte og omsorg, og til
Ane for godt vennskap.

Det er flere som fortjener en takk. Fgrst og fremst veilederne mine som har trodd pa
prosjektet og kommet med nyttige innspill. Jeg vil ogsa takke Norges Myalgisk Encefalopati
Forening og M.E. Nettverket i Norge som har distribuert spgrreskjemaene. Sist men ikke
minst retter jeg en stor takk til alle som har fylt ut spgrreskjemaet. Uten dere hadde ikke
denne studien blitt til.

Denne studien har bakgrunn i et personlig engasjement. Jeg har selv statt for
forberedelser, registrert datamaterialet, utfgrt analysene og samlet inn relevant litteratur. Det
har vert en utfordrende og larerik prosess og jobbe med studien fra den gryende idé til det

ferdige resultat.

Torunn Bjgrkum
Stud. Psychol.
Tromsg, 29.10.2007



Sammendrag

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME) er en omstridt lidelse.
Kunnskap om arsaksforhold og behandling er begrenset, og mange pasienter har hatt
vanskelige mgter med helsevesenet. Formalet med denne studien var todelt: a kartlegge hvilke
erfaringer ME-pasienter har gjort seg i mgtet med det norske helsevesenet og ved forsgk pa
behandling/symptomlindring, og a diskutere resultatene i lys av helsepersonells utfordringer
og muligheter i mgte med kronisk syke. Deltakerne var 828 ME-pasienter som var
medlemmer i pasientforeninger. Disse fylte ut et spgrreskjema.

Resultatene viste at mange pasienter ikke har fatt rad fra fastlege og/eller psykolog. I
verste fall har pasientene fatt rad som medfgrte forverring av tilstanden. Pasientene har
generelt darlige erfaringer med innleggelse pa sykehus. Pacing, hvile, og fullstendig
skjerming og ro ble vurdert som nyttig av de aller fleste. Kognitiv atferdsterapi uten rigide
grad til aktivitetsgkning kan sannsynligvis vaere effektiv for en del av pasientene, mens
gradert trening kan se ut til & vere uheldig.

Tidlig diagnose, informasjon og rad til pasientene, og sikring av helsetilbud til de
sykeste er sentrale satsingsomrader. Det er et stort behov for forskning pa arsaksforhold og
behandling. Helsepersonell bgr fa stgrre kunnskap om sykdommen og hvordan den best
héandteres.

I situasjoner der vi har lite sikker kunnskap om arsaksforhold og behandling, vil
vektlegging av pasientenes erfaringer, sammen med kunnskap om stress, mestring,
kommunikasjon og empowerment, sannsynligvis vere nyttig for & mgte pasientene pa en god

mate, og motvirke en oppgitt holdning hos begge parter.



ME-pasienters mgte med det norske helsevesenet:

Utfordringer og muligheter for helsepersonell 1 mgte med kronisk syke pasienter

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME) er en sykdom kjennetegnet
av invalidiserende utmattelse (Wyller et al., 2006). Det eksisterer lite kunnskap om
arsaksforhold og effektiv behandling. Flere studier viser at helsetilbudene til pasientgruppen
er mangelfulle, og mange pasienter har hatt vanskelige mgter med helsevesenet (Deale &
Wesseley, 2001; Department of Health, 2002; Wyller et al., 2006). Forméalet med denne
studien var todelt: a kartlegge erfaringene til ME-syke i Norge, og relatert til dette diskutere

helsepersonells utfordringer og muligheter 1 mgte med kronisk syke pasienter.

Psykiske belastninger ved kronisk sykdom

Kronisk sykdom er en fellesbenevnelse for langvarige tilstander der det ikke finnes
en kurativ behandling for den underliggende sykdomsprosessen (Heggdal, 2003). A bli
rammet av en alvorlig kronisk sykdom kan utgjgre en livskrise for pasienten og de n&ermeste
pargrende. Overgangen fra a veere frisk til a bli alvorlig syk, er blitt karakterisert som en
periode preget av biografisk forstyrrelse (Bury, 1982). I dette ligger at sykdommen fgrer til et
brudd i personens antagelser om seg selv, omverdenen og fremtiden. Eksistensielle spgrsmal
som meningen med livet, hvorfor akkurat meg, og hvorfor akkurat na, tvinger seg frem.
Sykdommen medfgrer bevisstgjgring pa alt som tidligere er blitt tatt for gitt. Personen ma
rette oppmerksomhet mot kroppsfunksjoner som ikke lenger vil fungere som fgr, forsgke a
forsta hva som skjer, og ta en avgjgrelse om a sgke hjelp. En vanlig respons pa slike
opplevelser er mobilisering av ressurser innen en rekke omrader hos pasienten og de
pargrende (Bury, 1982).

For mange er livet med kronisk sykdom karakterisert av flere tap; tap av kontroll
over egne tanker og fglelser, tap av kontroll over kroppen, tap av det livet en hadde fgr
sykdommen, og tap av det livet som kunne ha vart i fremtiden. Slike opplevelser kan true
personens integritet, og enheten mellom tanke og kropp som fgr ble tatt for gitt (Kristoffersen,
2007).

Som friske reflekterer vi vanligvis ikke over kroppens fungering, og kan uforstyrret
rette oppmerksomheten mot omgivelsene. A “bebo” en darlig fungerende kropp som fglge av
sykdom, kan medfgre at kroppen kjennes som fremmed, eller til og med en fiende (Réheim &
Gjengedal, 2007). I felge Raheim og Gjengedal (2007) kan et sammenbrudd i kroppen

oppleves som et sammenbrudd i maten a vaere i verden pa. Paradoksalt nok ser det ut til at det



a veere seg selv, forutsetter evnen og muligheten til & glemme seg selv. Den muligheten har
ikke kronisk syke som stadig blir minnet om kroppen pa en vond mate.

Charmaz (1983) hevder at det sentrale psykologiske trekk ved kronisk sykdom er
tap av selvet. Hun intervjuet kronisk syke som fortalte at tidligere selvbilder ble vage og
forsvant. Dette skjedde uten at pasientene utviklet nye selvbilder av samme verdi. Pasientene
fglte at de ble sosialt isolerte, avhengige av andre, og fglte skam ved a vere en byrde for
andre. Charmaz (1983) beskriver en kaskadeeffekt der sosial isolasjon fgrer til et stgrre tap av
selvet.

Kronisk sykdom pavirker ikke bare selvoppfattelse, selvtillitt og integritet, men
innebzrer ogsa store stressbelastninger. Stress oppstar nar det er en ubalanse mellom
opplevde krav, og personens evne til a mgte disse kravene (Lazarus & Folkman, 1984). I
forbindelse med sykdom beskriver Benner og Wrubel (1989) stress som en persons fysiske,
emosjonelle, og/eller intellektuelle opplevelse av at uhemmet fungering har blitt forstyrret. I
tillegg til funksjonsnedsettelse og at tidligere oppfatninger ma revurderes og omformes,
kommer gjerne usikkerhet knyttet til behandling og prognose. En stor belastning ved kronisk
sykdom er den uforutsigbarheten som gjgr at det blir vanskelig a planlegge livet. Mange
pasienter har et svingende sykdomsbilde, og opplever at de ikke lenger kan stole pa kroppen
sin (Heggdal, 2003). En rekke studier har vist at usikkerhet, uforutsigbarhet og dermed
manglende kontroll, gker risikoen for a utvikle angst og depresjon (Kang, 2006; Mullins,
Chaney, Bladerson, & Hommel, 2000). Benner og Wrubel (1989) hevder at det a skille seg
mye fra andre mennesker i samme livsfase, ofte innebarer en stor stressbelastning. Mange
kronisk syke opplever dessuten en betydelig reduksjon i mental kapasitet, utholdenhet og
fysisk styrke (Heggdal, 2003). Dette gjor at pasientene ikke lenger har de samme ressursene

til a handtere krav fra omgivelsene.

Moptet med helsevesenet

Nar en person gar fra a vare frisk og velfungerende til a bli alvorlig syk, representerer
mgtet med helsevesenet en situasjon som ofte er ukjent og gjerne forbundet med dramatikk
eller kriser (Kristoffersen, 2007). I tilfeller der pasienten blir prisgitt helsevesenet kan hans
eller hennes integritet oppleves som truet da muligheten til selvbestemmelse og uavhengighet
sterkt reduseres (Kristoffersen, 2007). Heggdal (2003) hevder at for kronisk syke blir mgtet
med helsevesenet ofte preget av mangel pa dialog og informasjon.

Kroniske lidelser stiller andre krav til helsetjenester enn akutte sykdommer, og

kontinuiteten i helsetjenestene blir vesentlig (Heggdal, 2003; Jervel & Allgot, 1996). Mange



av pasientene har behov for kontinuerlig kontakt med spesialisthelsetjenesten pa sykehusene,
fordi sykdommen er sjelden eller serlig komplisert (Jervel & Allgot, 1996). Et viktig
spgrsmal blir om helsevesenet klarer & imgtekomme disse behovene, eller om pasientene i for
stor grad blir overlatte til seg selv og sine pargrende. Det kan tenkes at pasienter med
sammensatte kroniske lidelser lettere kan falle mellom alle stoler i helsevesenet da
primarhelsetjenesten mangler tilstrekkelig kompetanse, og sykehusenes struktur helst er
tilpasset akuttmedisinens krav (Jervel & Allgot, 1996). Sykehusene er dessuten organisert slik
at pasienter med komplekse lidelser ofte ma utredes og behandles ved flere avdelinger.
Kanskje kan dette medfgre at samarbeid og helhetlig tekning nedprioriteres, med den
konsekvens at pasienten ikke fgler seg tilstrekkelig ivaretatt. I folge Heggdal (2003) kan en
slik organisering av helsevesenet bidra til at den enkelte pasient fgler seg fremmedgjort.

Nar det ikke finnes noen anerkjent behandling eller kur, og helsevesen og samfunnet
for gvrig har lite kjennskap til sykdommen, vil pasientene sannsynligvis oppleve ytterligere
belastninger. Pasienter som erfarer at helsevesenet ikke kan gi svar, og at forsgk pa
behandling i stor grad baseres pa prgving og feiling, kan til slutt sitte igjen med sin egen
kunnskap og erfaring som beste kilde til handtering av sykdommen (Bury, 1982; Heggdal,
2003). Et sentralt spgrsmal blir da om det er mulig a snu informasjonsstrgmmen, slik at
helsevesenet kan dra nytte av pasientenes kunnskap, og ikke bare omvendt. Flere
forskningsarbeider tyder pa at pasientenes erfaring med kronisk sykdom ikke blir godt nok
paaktet i helsevesenet, og at dette skaper ungdige problemer for begge parter (Heggdal, 2003;
Ruland, 1998).

Forholdene beskrevet ovenfor antas a vare aktuelle for mennesker som er rammet av

kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME).

Fatigue

Begrepet fatigue er problematisk a oversette til norsk. Mange vil nok vere tilbgyelige
til 4 oversette til (kronisk) tretthet, men nar vi snakker om ME er dette ikke dekkende (Sosial-
og helsedirektoratet, 2007). Tretthet gir nemlig assosiasjoner til sgvnighet, men ME-
pasientene er fgrst og fremst utrmattet, og ikke ngdvendigyvis trette eller sgvnige. Derfor mener
Wyller og Wyller (2004) at kronisk utmattelsessyndrom er et bedre uttrykk enn kronisk
tretthetssyndrom, som man av og til ser brukt om samme tilstand. Det eksisterer ingen eksakt
definisjon av fatigue pa grunn av overlapp mellom lekmannsbeskrivelser av slitenhet og

utmattelse, og det klinisk relevante symptomet fatigue. Chaudhuri og Behan (2004) hevder at



for klinisk bruk defineres fatigue best som problemer med initiering eller opprettholdelse av
frivillige aktiviteter.

Tretthet og slitenhet er vanlige fysiologiske reaksjoner i dagliglivet i etterkant av
fysiske og mentale anstrengelser, samtidig som det forekommer ved en rekke sykdommer som
for eksempel multippel sklerose, postpoliosyndrom, lavt stoffskifte, kreft, leddgikt, depresjon
og bipolar lidelse (Wyller et al., 2006). Hos mennesker med kronisk utmattelsessyndrom/ME
er fglelsen av tretthet og slitenhet sa kraftig og langvarig at vi snakker om fullstendig
utmattelse eller energisvikt. Pasientene bruker gjerne betegnelser som “influensafglelse” eller
’total energimangel” (Wyller et al., 2006). En slik symptombeskrivelse stgttes av kvalitative
studier. Intervjustudier beskriver et symptombilde som skiller seg fra den type tretthet som
ofte er en del av en utbrenthet eller depresjoner (Gray & Fossey 2003), og ligner mer pa
fenomener som kan opptre som ledd i cellegiftbehandling (Soderlund, Skoge, & Malterud,
2000). I klinisk sammenheng er det ngdvendig a skille mellom kjernebegrepet fatigue som
den manglende evnen til a initiere eller opprettholde aktivitet pa grunn manglende energi, og
andre betydninger slik som “manglende interesse og motivasjon” som er typisk ved depresjon,
og “tendensen til a sovne” som er typisk ved flere sgvnforstyrrelser (Sharpe, 2006). Hos ME-
pasienter rammer utmattelsen hardt bade kroppslig og mentalt (Carruthers et al., 2003). Ved
bruk av spgrreskjema blir det derfor sentralt & velge et instrument som beskriver bade de
fysiske og mentale symptomene ved utmattelse. Energisvikten/utmattelsen hos ME-pasienter
forverres ofte av beskjedne fysiske og mentale anstrengelser, og lindres i liten grad av sgvn og

hvile (Wyller et al., 2006).

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME)

Kronisk utmattelsessyndrom eller myalgisk encefalopati (ME) kan per i dag ikke
bekreftes av spesifikke tester, laboratorieprgver eller fysiske funn (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). Diagnosen stilles pa grunnlag av den typiske sykehistorien,
gjenkjennelse av det kliniske bildet, og utelukking av differensialdiagnoser (Wyller et al.,
2006). Det finnes en rekke ulike definisjoner av sykdommen som alle tar utgangspunkt i
pasientens karakteristiske sykdomsbilde (Carruthers et al., 2003; Fukuda et al., 1994; Holmes
et al., 1988; Sharpe, 1991). Disse varierer noe, men alle er enige om at opplevelsen av
utmattelse (fatigue) er alvorlig og hemmende slik at resultatet blir betydelige reduksjoner i
yrkesmessige, sosiale og personlige aktiviteter. Videre kreves det at utmattelsen er nyoppstatt,
og har hatt en varighet pa mer enn seks maneder. Utmattelsen skal ikke bedres nevneverdig av

hvile, og ikke vere et resultat av pagaende anstrengelse.



Utmattelse er ikke det eneste symptomet ved sykdommen. Eksempler pa vanlige
tilleggssymptomer er influensafglelse, temperaturforstyrrelse, sar hals, hovne og vonde
lymfeknuter, muskelsmerter, hypersensitivitet for sanseinntrykk som lyd, lys, lukt og
bergring, hjertebank, svimmelhet, hukommelse- og konsentrasjonsproblemer, og ikke-
restituerende sgvn (Carruthers et al., 2003; Wyller et al., 2006). De ulike definisjonene
varierer noe med hensyn til hvor mange slike tilleggssymptomer som ma vare oppfylt.

11969 ble diagnosen myalgisk encefalomyelitt inkludert i WHOs internasjonale
klassifikasjonssystem for sykdommer (ICD), versjon 8, kode 323. I dag finner vi diagnosen
postviralt utmattelsessyndrom med synonymbegrepet godartet myalgisk encefalomyelopati i
ICD-10 som kode G.93.3 under overskriften ”andre hjernelidelser”. Tilstanden er 1
diagnosemanualen klassifisert som en lidelse i nervesystemet, men WHO viser ikke til
kriterier for klinisk diagnostikk.

I den medisinske faglitteraturen brukes som regel den deskriptive betegnelsen kronisk
utmattelsessyndrom (chronic fatigue syndrome, CFS) om denne tilstanden (Wyller et al.,
2006). Betegnelsen myalgisk encefalopati (ME) brukes hyppig av pasientene, og av en del
fagfolk (Wyller et al., 2006). Begge pasientforeningene i Norge har valgt a bruke denne
betegnelsen. Denne studien vil i likhet med Wyller og medarbeiderne (2006) ikke skille
mellom disse begrepene. Videre vil begrepet ME bli brukt da dette brukes av
pasientforeningene, og denne studien baserer seg pa deres medlemmer.

Navnet kronisk utmattelsessyndrom peker nettopp mot at tilstanden er a oppfatte som
et syndrom. I Cappelens nettleksikon Caplex (http://www.Caplex.no) star syndrom forklart
som en gruppe sykdomstegn som opptrer sammen og gir et karakteristisk sykdomsbilde.
Sosial- og helsedirektoratet (2007) skriver at de har som intensjon & bidra til at CFS/ME blir
anerkjent som et klinisk begrep, en sykdom. Dette til tross for at tilstanden ikke har en kjent

arsak eller behandling. Ordet sykdom har derfor blitt valgt i denne studien.

Arsakshypoteser.

ME er primert a anse som en endemisk sykdom (Behan, Behan, & Bell, 1985; Lloyd,
Wakefield, Boughton, & Dwyer, 1988), men sykdomsbildet ser ogsa ut til a kunne
forekomme i epidemisk (Shepherd, 1998; Sigurdsson, Sigurjonson, Sigurdssin, Thorkelson &
Gudmundsson, 1950) og i sporadisk form (Carruthers et al., 2003). Forskere og klinikere har
identifisert sykdommen i alle verdensdeler, hos begge kjgnn, og ved alle aldere, sosiale

klasser og gkonomiske strata (Taylor, Friedberg, & Jason, 2001).



ME er en omstridt lidelse. Noen forskere og klinikere framhever psykologiske
komponenter i etiologien og forlgpet til sykdommen, og antar at de fleste pasientene har en
form for somatisk depresjon eller en variant av hypokondri (Manu, Affleck, Tennen, Morse,
& Escobar, 1996). Andre hevder at sosial- og miljgfaktorer ma ta mye av ”skylden” (Ware,
1998). Andre igjen viser til en voksende mengde evidens om biologiske avvik innen en rekke
organsystemer. Dette inkluderer abnormale funn pa SPECT (Schwartz et al., 1994), redusert
bakgrunnsrytme pa EEG (Chaudhuri, Behan, & Behan, 1998), avvik i
sirkulasjonsreguleringen og dysfunksjon i det autonome nervesystemet (Rowe & Calkins,
1998; Wyller, Due, Saul, Amlie, & Thaulow, 2007), samt endokrinologiske abnormaliter
assosiert med en underaktiv hypotalamus-hypofyse-binyrebark-akse (Scott & Dinan, 1999).
At tilstanden hos mange debuterer i1 forbindelse med en akutt influensalignende sykdom
(Chauhuri & Behan, 2004; Komaroff, 1988), og funn som tyder pa avvik i
lymfocyttfunksjonen (Landay, Jessop, Lennette, & Levy, 1991; Patarca-Montero, Mark,
Fletcher, & Klimas, 2000), stgtter opp om at infeksigse og immunologiske mekanismer kan
spille en rolle. De senere ar har det vert et gkende fokus pa interessante molekylerbiologiske
og genetiske funn, blant annet avvik i genekspresjonen (Kaushikk et al., 2005).
Tvillingstudier gir holdepunkter for at det kan foreligge en arvelig disposisjon (Chaudhuri &
Behan, 2004; Sullivan, Evengard, Jacks, & Pedersen, 2005).

Prevalens og prognose.

Den eneste populasjonsstudien fra nordiske land er utfgrt pa Island blant 4000 tilfeldig
utvalgte personer (Lindal, Stefansson, & Bergaman, 2002). Avhengig av hvilket kriteriesett
som ble brukt, varierte prevalensen fra O til 4.9 prosent, med 1.4 prosent for det meste brukte
kriteriesettet, Fukuda-kriteriene. Wyller og medarbeiderne (2006) antar at det er mellom 9000
og 18000 ME-pasienter i Norge, og at rundt 300 av disse er barn og unge. Omtrent 460 av de
norske pasientene antas a vare alvorlig syke og permanent sengeliggende (Wyller et al.,
2006).

Vitenskapelige undersgkelser av prognose har gjerne tatt utgangspunkt i pasienter i
spesialisthelsetjenesten. En systematisk oversikt utarbeidet av Rowe (1999) tilsier at det er
uvanlig a bli helt frisk. Prognosen ser ut til a veere relatert til alvorlighetsgrad slik at de som er
lettest rammet har best prognose (Department of Health, 2002). Langtidsprognosen hos barn
og ungdom ser ut til & vaere bedre enn hos voksne, selv om sykdomsforlgpet ofte strekker seg

over flere ar (Bell, Jordan, & Robinson, 2001).
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Sykdommens inngripen i livet.

Pasientenes funksjonsniva varierer, men de fleste erfarer et betydelig funksjonstap
(Afari & Buchwald, 2003). Stort frafall fra arbeidslivet er gjennomgaende, og unge pasienter
er sjelden i stand til & gjennomfgre normal skolegang eller pleie normal kontakt med
jevnaldrende (Wyller et al., 2006). De aller sykeste er permanent sengeliggende, og noen ma
sondemates. Disse pasientene er ofte svart vare for lyd, lys og andre sansestimuli (Wyller et
al., 2006).

Intervjustudier har gitt innblikk i sykdommens omfattende konsekvenser for
familieliv, sosialt nettverk, arbeidsliv og gkonomi. Mange pasienter sliter med store
tapsopplevelser, og fgler sorg og marginalisering (Anderson & Ferrans, 1997). Sykdommen
innebzrer ogsa en stor belastning pa de nermeste pargrende som ofte blir staende alene med
betydelige omsorgsoppgaver (Wyller et al., 2006).

Ved kroniske lidelser der symptomlindring ofte er eneste mulighet, blir tema som
livskvalitet svert viktig (Kaasa & Haugen, 2006). Anderson og Ferrans (1997) undersgkte
multiple dimensjoner av livskvalitet hos ME-pasienter, og sammenlignet resultatene med
andre pasientgrupper med kroniske lidelser som blant annet HIV-pasienter og kreftpasienter.
ME-pasientene rapporterte langt lavere livskvalitet enn de andre gruppene, og serlig lav skare
ble funnet for omradene helse og funksjon. Samtlige deltakere som ble dybdeintervjuet
rapporterte om betydelige tap, og at sykdommen hadde pavirket alle aspekter av livet. For
noen var aktivitet redusert til det grunnleggende ngdvendig for overlevelse. Svingningene i
symptomintensiteten som gjorde at pasientene ikke kunne planlegge aktiviteter, ble opplevd
som serlig frustrerende. En stor andel av pasientene formidlet symptomer pa depresjon, som
de beskrev som sekundare reaksjoner av a bli rammet av en sa alvorlig sykdom. Alle tapene
som sykdommen hadde medfgrt bidro til redusert selvfglelse og tap av selvtillit og identitet.
Sykdommens kronisitet og upredikerbare forlgp gjorde at mange var bekymret for fremtiden,
og noen klarte ikke se for seg noen fremtid. Forskerne konkluderer med at livskvalitet er
seerlig og unikt forstyrret hos ME-pasienter. Funnene er i trad med nyere forskning (Hardt et
al., 2001) som viser at ME-pasienter har nedsatt helserelatert livskvalitet pa alle omrader.

Hardt og kollegaene (2001) fant svert like resultater hos ME-pasienter i ulike land.

ME-pasienters erfaringer med helsevesenet
Deale & Wessely (2001) foretok en undersgkelse 1 Storbritannia der 68 ME-pasienter
fylte ut et spgrreskjema som malte tilfredshet med medisinsk hjelp og omsorg. Resultatene

viste at to tredjedeler av pasientene var misforngyde med de medisinske tjenester de hadde
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mottatt. Misforngyde pasienter hadde vert lenger syke for de fikk diagnosen, hadde opplevd
mye uenighet eller forvirring rundt diagnosen, og rapporterte at de tidligere hadde fatt en
psykiatrisk diagnose som de mente var urett. De misforngyde pasientene satt igjen med en
opplevelse av leger som avvisende, skeptiske eller uten kunnskap om sykdommen deres, og
med en fglelse av at radene de hadde fatt var upassende eller motstridende. Forngyde
pasienter opplevde i stgrre grad sine leger som omsorgsfulle, stgttende og interesserte 1
sykdommen, blant annet ved a tilegne seg kunnskap, og ved a foreta undersgkelser eller
henvise til spesialister. Det er verdt & merke seg at de forngyde pasientene ga uttrykk for at de
ikke forventet at legene skulle kurere sykdommen deres. Funnene viste at medisinsk hjelp i
mindre grad ble evaluert ut fra legenes evne til a behandle sykdommen, og mer basert pa
legenes interpersonlige ferdigheter og evne til a formidle informasjon. Funnene illustrerer
behovet for bedre kommunikasjonsferdigheter, og kunnskap om diagnostisering og
behandling av ME hos leger.

Den britiske pasientorganisasjonen Action for M.E. har gjort flere store
brukerundersgkelser. En av disse undersgkte hvilke erfaringer ME-pasienter har vedrgrende
helse- og sosialtjenester. Arbeidet resulterte i en rapport med tittelen "M.E. in the UK:
Severely neglected” (Action for M.E., 2001). Funnene er bekymringsfulle. Atte prosent
rapporterte at de aldri var i stand til 8 komme seg til lege, mens 62 prosent meldte at dette
noen ganger var tilfelle. Nermere halvparten svarte at de ikke ble fulgt opp av helsepersonell.
En tredjedel av pasientene fikk diagnosen etter mer enn 18 maneder som syke, og halvparten
av disse mente en tidligere diagnose ville hatt stor betydning for & begrense sykdommens
alvorlighetsgrad og/eller kronisitet. To tredjedeler hadde ikke mottatt rad fra legen sin om
hvordan de best kunne handtere sykdommen.

I Norge, i august 2004, ba Sosial- og helsedirektoratet ved avdeling for
spesialisthelsetjenester Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten om a foreta en
kunnskapsgjennomgang av det vitenskapelige grunnlaget for diagnostikk og behandling av
postviralt/kronisk utmattelsessyndrom (ME). En utredningsgruppe bestaende av fagpersoner
og en brukergruppe ble opprettet for a bidra i arbeidet. Dette resulterte i en rapport med
tittelen “Diagnostisering og behandling av kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati
(CFS/ME) (Wyller et al., 2006). Utredningsgruppen fremhever at det norske helsetilbudet til
ME-pasienter er utilstrekkelig, og at forskning bgr ha hgy prioritet.
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Forsgk pa behandling - Kognitiv atferdsterapi, gradert trening og pacing.

Kognitiv atferdsterapi og gradert trening blir ofte dratt frem som mulige
behandlingsformer, og har vart utprgvd i flere studier (Deale, Chalder, Marks, & Wessely,
1997; Stulemeijer, de Jong, Fiselier, Hoogveld & Bleijenberg, 2005; Wallman, Morton,
Goodman, & Grove, 2004). Kognitiv atferdsterapi er en psykologisk behandling der pasienten
blant annet leerer a identifisere dysfunksjonelle tanker og holdninger for sa & utfordre disse
(Berge & Repal, 2004). For ME-pasienter kan dette innebere utfordring av fatigue-relaterte
kognisjoner kombinert med gradvis gkning i aktivitet (Prins, van der Meer, & Bleijenberg,
2006). I studier av kognitiv atferdsterapi ved ME har det blitt skilt mellom to varianter; type
A, som har som siktemal a stimulere til gradvis gkende aktivitet inntil tidligere aktivitetsniva,
og type B, som forsgker a stimulere til en tilpasset balanse mellom hvile og aktivitet (Wyller
et al., 2006). Kognitiv atferdsterapi brukes i mestringsarbeid ved flere kroniske og alvorlige
sykdommer uten at dette innebarer en grunnforstaelse om at sykdommen skyldes
psykologiske faktorer (Wyller et al., 2006).

Gradert treningsterapi er strukturert og veiledet fysisk aktivitet som har en gradvis
okning i aktivitet eller utholdenhet som malsetting (Department of Health, 2002). Gradert
trening kan innga som en komponent ved kognitiv atferdsterapi (Wyller, 2007).

Pasientforeninger lgfter gjerne frem aktivitetsavpasning eller pacing som den beste
mate a handtere ME pa. Denne strategien beskrives som en individtilpasset balanse mellom
hvile og aktivitet slik at pasienten ikke presser seg med forverring av symptomene som
resultat (Department of Health, 2002). Dermed synes pacing a ha likhetstrekk med kognitiv
atferdsterapi type B. Malet med pacing at pasienten skal vere sa aktiv som mulig, men unnga
tilbakefall pa grunn av overanstrengelse. Tanken er at de fleste pasienter blir bedre med tiden
(enten det er som et resultat av medisinsk behandling, annen behandling, eller rett og slett
naturlig sykdomsforlgp), gitt at de ikke presser seg slik at symptomene forverres. Det antas at
grensene etter hvert vil utvides slik at pasienten gradvis blir i stand til a gjgre mer. En
utfordring ved pacing er a lere seg a lytte til kroppen og ta hensyn til signaler om at "na er det
nok”. Siden symptomforverring ikke trenger a skje umiddelbart etter aktivitet, men kan
komme som en utsatt reaksjon (Sisto, 1995; Yoshiuchi et al., in press), blir dette ekstra
utfordrende. En del prgving og feiling ma til for a finne den riktige balansegangen for den
enkelte. Det kan diskuteres om pacing er a betrakte som en mestringsstrategi heller enn en
behandling.

I rapporten fra Kunnskapssenteret (Wyller et al., 2006) hevder utredningsgruppen at

kognitiv atferdsterapi kan ha positiv effekt pa fysisk funksjon og livskvalitet, men at effekten
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er usikker nar det gjelder psykisk helse. Dette samsvarer darlig med resultatene fra Action for
ME sin undersgkelse (2001) som viser at kun syv prosent av pasientene vurderer kognitiv
atferdsterapi som nyttig, mens 67 prosent mener behandlingsformen ikke har medfg@rt noen
forskjell, og 26 prosent mener behandlingen har forverret tilstanden. Hva gjelder gradert
trening mener Wyller og kollegaene (2006) a finne grunnlag for reduksjon av utmattelse, men
at denne behandlingen ikke har noen dokumentert effekt pa depresjon hos ME-pasienter, og
heller ikke pa livskvalitet. Igjen har pasientene i den britiske medlemsorganisasjonen andre
erfaringer. Halvparten av pasientene mener gradert trening har medfgrt forverring av
tilstanden. Rundt 90 prosent av pasientene i den britiske undersgkelsen vurderer pacing og
hvile som nyttig (Action for M.E., 2001).

Det kan vere flere grunner til resultatforskjellene i rapporten til Action for M.E.
(2001) og rapporten til Kunnskapssenteret (Wyller et al., 2006). For det fgrste var Wyller og
kollegaens mandat a oppsummere det vitenskapelige grunnlaget for diagnostikk og
behandling, og rapporten har dermed ikke inkludert brukerundersgkelser. For det andre brukte
ingen av studiene om kognitiv atferdsterapi utmattelse som utfallsmal (outcome). Dette er
problematisk da utmattelse er hovedsymptomet ved sykdommen, og sannsynligvis viktig nar
pasientene vurderer sin helsetilstand. Det har vert et stort frafall i studiene som har evaluert
gradert trening, og s@®rlig i1 studiene som inkluderte trening med hgy intensitet. Mange av de
gjennomgatte studiene har en lav dokumentasjonsstyrke (Wyller et al., 2006). Videre har
sveert fa av studiene undersgkt effekten av behandling hos barn og ungdom med ME, og ingen
studier har undersgkt effekt av behandling blant de sykeste pasientene. Kanskje kan nettopp
den manglende inklusjonen av hardt rammede pasienter i vitenskapelige studier forklare
hvorfor resultatene avviker sa mye fra brukerundersgkelsen til Action for M.E. (2001). Wyller
(2006) anerkjenner at det kan finnes undergrupper av pasienter som har manglende eller

negativ effekt av treningsterapi eller atferdsterapi.

Hvorfor ME-diagnose?

Noen vil kanskje spgrre seg om det i det hele tatt er fruktbart a stille en diagnose i
tilfeller hvor vi har sa lite sikker og konsistent kunnskap om arsaksforhold, og enda mindre
om behandlingsmuligheter. Noen mener at merkelappen kronisk utmattelsessyndrom er
hemmende pa den maten at selve navnet oppfordrer pasientene til a identifisere seg med
sykdom og ga inn i en offerrolle, noe som i verste fall kan bidra til en selvoppfyllende profeti
i form av forverring av tilstanden (Huibers & Wessely, 2006). Andre har papekt at for noen

kan en diagnose oppleves som at det settes punktum for et meningsfullt liv, og at en personlig
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historie dermed er avsluttet fgr det fysiske livet har tatt slutt (Robinson, 1990). Andre igjen
mener tvert i mot at diagnosen hjelper pasientene til & legitimere sin lidelse, og bidrar til
emosjonell lettelse, gjenkjenning og bedre omsorg (Hughes, 2002; Huibers & Wessely, 2006).
Hughes (2002) antar at pasienter som far en tidlig diagnose i stgrre grad kan klare a
rekonstruere sin identitet og livsstil, mens pasienter som gar lenge uten en diagnose i stgrre
grad kan fgle og fa hgre at de lurer seg unna ansvar og forventede roller. Afiet diagnostisk
navn som stemmer med symptomene som oppleves, kan ogsa ha en styrkende effekt (Huibers
& Wessely, 2006). Videre vil en tidlig diagnose sannsynligvis gjgre det lettere a fa kontakt
med andre i samme situasjon. En diagnose vil ogsa kunne sikre gkonomisk stgtte og trygghet,
og helsepersonell med kunnskap om sykdommen vil kunne gi fgringer om hvordan pasienten
bgr innrette seg (Carruthers et al., 2003). Carruthers og medarbeiderne (2003) antar at en
tidlig ME-diagnose kan forhindre en mer alvorlig utvikling av sykdommen hos noen av

pasientene.

Utfordringer for pasienter og helsevesen

Hvis vi skal oppsummere utgjgr ME-pasientene en gruppe med hgyt symptomtrykk og
lavt funksjonsniva, som opplever at de ikke far tilstrekkelig hjelp og stgtte fra helsevesenet.
Det mangler tilrettelagte helsetilbud, kunnskapen om arsaksforhold, behandling og prognose
begrenset, og usikkerheten og uenigheten generelt stor. I tillegg til & bli alvorlig syk mgter
pasienten altsa et helsevesen som har lite a tilby. I tillegg til belastningene som sykdommen
medfgrer, er det sannsynlig at utilstrekkelige helsetilbud kan medfgre gkt stress og en fglelse
av haplgshet. Dette er uheldig da en opplevelse av haplgshet kan fgre til depresjon (Alford,
Lester, Patel, Buchanan, & Giunta, 1995; Hankin, Abramson, & Siler, 2001), og stress ser ut
til a kunne forverre tilstanden (Lutgendorf et al., 1995).

I en situasjon preget av lite sikker kunnskap om arsakssammenhenger og behandling
er det ikke bare pasientene som far det vanskelig, men ogsa helsepersonell som mgter
pasientene (Hartz et al., 2000). En kronikk 1 Tidsskrift for den Norske Legeforening
(Kirkengen, Getz, & Heltlevik, 2007) tar utgangspunkt i en diskusjon pa det nettbaserte
allmennmedisinske diskusjonsforumet "Eyr” som kom i kjglevannet av rapporten til Wyller
og medarbeiderne (2006). I fglge Kirkengen og kollegaene har rapporten utlgst en debatt med
hgy temperatur og en grunntone preget av en blanding av oppgitthet, frustrasjon og radvillhet.
Temaet handler ikke bare om pasienter som fgler seg utmattet, men ogsa om leger som fgler
seg avmektige og motfalne. Det er klart at en slik situasjon verken tjener pasientene eller

legene. Legene trenger informasjon om sykdommen, og klarhet i hvordan de skal ga frem
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ovenfor pasientene. En avmaktfglelse hos legen hjelper neppe pasienten til a komme videre i
sin sgken etter hjelp, og til a bevare hapet om bedring.

Negative mgter mellom helsepersonell og pasienter er nok sjelden basert pa vond vilje,
men heller et produkt av rollene og settingen mgtet skjer i. Rollene er fordelte, og personene
forventes a fylle dem. Dette kan skape en fremmedgjgring hos begge parter der en ikke ser
den andre i et perspektiv som gar ut over den spesifikke situasjonen (Kristoffersen, 2007).
Kanskje kan pasienten komme til & generalisere et negativt mgte med en utgver av en
helseprofesjon til a gjelde alle utgvere av denne profesjonen, og behandleren kan danne seg
stereotype negative forestillinger om en pasientgruppe som rammer den enkelte pa en uheldig
og urettferdig mate. I mgtet mellom behandler og pasient er uansett pasienten den sarbare og
avhengige, mens behandleren lettere kan beskytte seg bak sin profesjonelle rolle
(Kristoffersen, 2007).

Nar helsepersonell mgter mennesker med lidelser som de ikke forstar, er det mulig at
de i for stor grad fokuserer pa nettopp dette (Salmon & Hall, 2003), og dermed risikerer a
skyve fra seg svert sarbare pasienter. I slike situasjoner kan det kanskje bli lett & miste fokus
pa grunnleggende aspekter ved god pasientbehandling, og glemme at det tross alt er mye en
kan gjgre for at pasientene skal fgle seg forstatt og ivaretatt. Nar det gjelder ME-pasienter kan
dette kanskje ha sammenheng med at dagens situasjon er preget av mange forskningsfunn om
biologiske avvik, mens det finnes fa anvendbare rad om hvordan pasientene best kan ivaretas
for vi har sikrere viten om effektiv behandling. Kanskje er det pa tide at kunnskap om
kommunikasjon, og et fokus pa styrking av pasientenes autonomi og selvkontroll, kommer
tydeligere frem i1 denne debatten. Det samme gjelder kunnskap om stress og mestring.
Alternativet kan bli en utbredt fglelse av oppgitthet, haplgshet og hjelpelgshet hos bade

pasientene og behandlerne.

Stressmestring, kommunikasjon og empowerment

Lazarus og Folkman (1984) beskriver mestring som strategier som tas i bruk for a
redusere det psykologiske ubehaget som stressende situasjoner medfgrer. Mestring defineres
som konstante endringer i kognitive og atferdsmessige forsgk pa a takle de indre og/eller ytre
faktorene som overgar personens ressurser. Ved kronisk sykdom blir Benner og Wrubel
(1989) sin fenomenologiske mestringsteori aktuell. Forfatterne beskriver mestring som det en
person gjgr nar han eller hun opplever et brudd i mening, forstaelse eller uthemmet fungering.
Fordi mestring er d finne mening igjen, er ikke mestring en rekke strategier som folk kan

velge fritt blant uten begrensninger. Mulighetene for mestring begrenses av de faktorene som
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virker stressende (stressorer), og personens tilgjengelige ressurser. Nar en den syke opplever a
ikke ha de ngdvendige ressurser for mestring, vil stressopplevelsen kunne medfgre ytterligere
gkninger 1 kroppslige og psykiske symptomer (for eksempel Lutgendorf et al., 1995).

Heggdal (2003) hevder at opplevelsen av tapt kroppskontroll, livsutfoldelse og
trygghet kan fungere som et viktig erfaringsgrunnlag for kroppslig lering. Gjennom en
prosess hun kaller “kroppskunnskaping” utvikler pasientene kunnskap om egen kropp og
sykdom, og dette fungerer som et utgangspunkt for a oppna mestring, velvaere og en fglelse av
helhet. A lytte til kroppen og & vere i dialog med omgivelsene, vil vare grunnleggende
strategier. Mestring fremmes dessuten nar den kronisk syke mgter kunnskap og forstaelse, og
nar pasientens hap blir styrket. Heggdal (2003) utfordrer helsevesenet til a anerkjenne kronisk
sykes “kroppskunnskap” som en ressurs i forhold til forebygging, pleie og omsorg,
behandling og rehabilitering.

Kommunikasjon er essensiell for informasjon om en pasients helse. Tidlig
identifisering av symptomer og dermed diagnose og mulighet til behandling, er sterkt
avhengig av pasientens beskrivelser av plagene som oppleves (Marks et al., 2005). I folge
Radley (1994) kan effektiv kommunikasjon kan ha en terapeutisk effekt i seg selv. Selv om
hovedfokuset i forskning har veert verbal kommunikasjon, er ogsa nonverbal kommunikasjon
viktig 1 mellommenneskelige settinger. For eksempel kan holdninger sannsynligvis formidles
vel sa tydelig gjennom gyekontakt, ansiktsuttrykk, gester og tonefall, som gjennom ord.

Til tross for den udiskutable betydningen av kommunikasjon for en pasients
bedringsprosess, er kommunikasjon mellom pasient og helsepersonell slett ikke alltid effektiv.
I folge Ley (1982) er kommunikasjon den faktoren pasienter vurderer som minst
tilfredsstillende i mgte med leger. Dette tilsier et stort behov for bedre
kommunikasjonsferdigheter, og forstaelse for betydningen av kommunikasjon hos leger. Det
samme kan vare gjeldene for andre helseprofesjoner.

Empowerment omtales gjerne som “’prosessen der mennesker oppnar kontroll og
mestring i eget liv”, og gar kort sagt ut pa a forsgke a gke pasientens autonomi og selvkontroll
(Rappaport, 1987). Dette anses som aktuelt da det a fa en kronisk lidelse kan oppleves som a
miste kontroll og la andre matte ta styring over eget liv (Miller, 1995). Ved bruk av en
empowermenttilneerming er det gnskelig a utviske eller redusere grensen mellom “den
profesjonelle som l@rer” og ’pasienten som elev”. Tiln@rmingen fremmer synet om at
pasientens opplevelser, erfaringer og kunnskap om egen sykdom og helse er av stor verdi
(Marks et al., 2005). En slik tankegang bgr vaere av serlig relevans i tilfeller der det hersker
stor usikkerhet og uenighet om arsaksforhold og behandling (Heggdal, 2003).
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Formalet med denne studien var a kartlegge erfaringene til ME-pasienter i Norge ved a
ta utgangspunkt i Action for M.E. sin undersgkelse 1 Storbritannia i 2000. Resultatene vil
diskuteres 1 forhold til helsepersonells utfordringer og muligheter 1 mgte med kronisk syke

pasienter generelt, og ME-pasienter spesielt.

Mer spesifikt var formalet med studien a:

e Kartlegge i hvilken grad ME-pasienter opplever redusert fysisk tilstand, mental
kapasitet og sosialt liv.

e Kartlegge hvor lenge ME-pasientene har vert syke fgr de fikk diagnosen, og hvilken
betydning de tror dette har hatt for sykdommens utvikling.

e Kartlegge i hvilken grad ME-pasienter har opplevd a fa hjelp fra sentrale deler av
helsevesenet.

e Kartlegge ME-pasienteres erfaringer med forsgk pa behandling eller
symptomlindring, og diskutere disse opp mot konklusjonene i rapporten fra Wyller og
medarbeiderne (2006), og rapporten fra Action for M.E. (2001).

e Kartlegge hvilke omrader ME-pasientene mener bgr prioriteres fremover.

¢ Bruke ME-pasientenes situasjon til a diskutere hvorfor mgtet mellom pasienter med
kroniske lidelser og helsepersonell kan by pa serlige utfordringer, og hvordan
forholdene kan bedres ut fra kunnskap som er tilgjengelig i dag. Sentralt i denne delen

er stressforskning, kommunikasjon og empowerment.

Metode

Deltakerne

Alle ME-pasientene som var medlem 1 Norges Myalgisk Encefalopati Forening (ME-
foreningen) og M.E. Nettverket i Norge (MENIN) fikk tilbud om a delta i studien. Det ble
sendt ut 2060 spgrreskjema og 828 pasienter svarte. Dette utgjgr en svarprosent pa 40.2. Av
deltakerne var 697 kvinner og 131 menn, og gjennomsnittsalderen var 43.7 (SD = 12.6).
Pasientene fikk ingen belgnning for & delta. Mens 94.2 % av deltakerne fylte ut skjemaet selv,
ble de resterende fylt ut av pargrende eller andre med god kjennskap til pasientenes situasjon.

Det siste var tilfelle for pasienter med alvorlig funksjonssvikt.
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Prosedyre

Distribusjon av spgrreskjema foregikk i samarbeid med de to pasientforeningene.
Foreningene mottok ferdigtrykte informasjonsskriv om undersgkelsen, spgrreskjemaet og
ferdigfrankerte returkonvolutter, som de sendte ut til sine medlemmer.

I informasjonsskrivet ble det presisert at kun personer med diagnosen
postviralt/kronisk utmattelsessyndrom (ME) kunne delta (ICD-10, G93.3), og at det for
pasienter under 16 ar var de foresatte som avgjorde spgrsmalet om deltakelse. Det ble
orientert om at pargrende eller andre med god kjennskap til pasientens situasjon kunne fylle ut
skjemaet pa vegne av han eller henne, dersom pasienten selv var for syk. Det ble presisert at
deltakelse var anonym og frivillig. Forskerens e-post adresse ble oppgitt slik at deltakerne
kunne ta kontakt ved spgrsmal.

Studien ble i februar 2007 godkjent av Regional komité for medisinsk forskningsetikk,
Nord-Norge.

Maleinstrument

I arbeidet med a utforme spgrreskjemaet ble den britiske pasientorganisasjonen Action
for MLE. kontaktet for a fa ideer til et egnet spgrreskjema. Organisasjonen svarte med a
oversende flere av sine spgrreskjema. Det ble utarbeidet et spgrreskjema noenlunde likt det
Action for M.E. brukte for & undersgke pasientenes erfaringer med helse- og sosialtjenester.
Unntaksvis ble det inkludert flere svaralternativ, og det ble inkludert noen egenkonstruerte
spgrsmal.

Sperreskjemaet ble tematisk delt inn i tre deler. Fgrste del omhandler personalia og
sykdommens alvorlighetsgrad. Andre del omhandler erfaringer i mgte med sentrale deler av
helsevesenet, og i hvilken grad pasientene har opplevd a fa hjelp. Tredje del omhandler
pasientenes erfaringer med forsgk pa behandling eller symptomlindring, og kartlegging av
gnskede satsingsomrader.

Selv om spgrreskjemaet inkluderer mange av spgrsmalene benyttet av Action for
M.E., vil ikke svarene pa alle spgrsmalene presenteres i resultatdelen. Nedenfor beskrives
spgrsmalene som danner grunnlag for svarene som presenteres i resultatdelen. Se for gvrig

spgrreskjema i appendiks for fullstendig oversikt over spgrsmal og skaringsalternativer.

Forste del: Personalia og sykdommens alvorlighetsgrad.
Under personalia inngar spgrsmal om Kjgnn, alder ved sykdomsdebut,

sykdomsvarighet, og om pasienten selv fyller ut spgrreskjemaet. Spgrsmalene om
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alvorlighetsgrad inkluderer fysisk og mental tilstand na og da pasienten var pa sitt svakeste,
hvor lenge pasienten var pa sitt svakeste, og sykdommens innvirkning pa sosialt liv.
Spgrsmalet om alder ved sykdomsdebut har seks svaralternativer fra kategorien 0-11 ar, til
kategorien 65 ar og eldre. Deltakerne angir sykdommens varighet ved a velge mellom fire
alternativer; 0-2 ar, 2-5 ar, 5-10 ar, og 10 eller flere ar. Fysisk tilstand markeres ved a velge
mellom fglgende alternativer; “sengeliggende og totalt avhengig av andres hjelp”, ”generelt
bundet til huset”, “mobil over korte avstander”, og i stand til a leve et tiln@rmet normalt liv”.
Tidslengde for svakeste periode angis ved a velge mellom seks alternativer fra 0-3 maneder,
til fire ar eller lenger. Mental kapasitet angis ved a velge mellom seks alternativer fra normal
mental kapasitet (tilsvarende en frisk person), til ikke i det hele tatt. Tidslengde for svakeste
periode markeres ved a velge mellom seks alternativer fra 0-3 maneder, til fire ar eller lenger.

Mental kapasitet er beskrevet som kapasitet til a kunne lese, se TV, hgre radio/musikk, fore

samtaler og bruke PC/internett.

Andre del: Erfaringer i mgte med helsevesenet.

Deltakerne angir tidslengde fra sykdomsdebut til diagnose, og vurderer hvilken
betydning de tror en tidligere diagnose ville hatt for sykdommens alvorlighetsgrad og/eller
kronisitet. Fgrstnevnte besvares ved a velge ett av syv svaralternativer fra seks maneder til
mer enn 10 ar, og sistnevnte ved a velge mellom fire alternativer, fra ingen til stor betydning.
Deltakerne besvarer om de regelmessig fglges opp av helsepersonell, og i sa fall om det er
fastlege/allmennlege, psykolog, psykiater eller annet helsepersonell som star for dette.

Videre undersgkes om deltakerne har mottatt rad fra fastlege om hvordan sykdommen
bgr handteres. Alternativene er: ”Ja, innen 6 maneder etter sykdomsdebut”, ”Ja, 6 maneder
eller mer etter sykdomsdebut”, og Ikke i det hele tatt”. Deltakere som har mottatt rad far
spgrsmal om disse fgltes nyttige. Deltakere som avviser dette far videre spgrsmal om de
mener radene bidro til & gjgre sykdommen mer alvorlig og/eller kronisk.

Deltakerne bes om a besvare i hvilken grad de fgler seg tatt pa alvor av fastlegen. Det
er fire alternativer, fra i stor grad” til “ikke i det hele tatt”. Videre undersgkes om deltakerne
har byttet fastlege grunnet misngye med dennes handtering av seg og sykdommen.

Det undersgkes om deltakerne har snakket med psykolog i forbindelse med
sykdommen. Deltakere som bekrefter dette vurderer sine erfaringer slik de gjorde i forhold til
fastlege. Videre undersgkes om deltakerne har vart innlagt pa sykehus i forbindelse med
sykdommen. Deltakere som bekrefter dette spesifiserer avdeling og evaluerer effekten av

innleggelsen. De skisserte avdelinger er medisinsk avdeling, nevrologisk avdeling og
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psykiatrisk avdeling, i tillegg til et apent alternativ, ”annen avdeling”. Innleggelsen evalueres
til enten a ha hatt positiv effekt, gitt ingen endring, eller ha resultert i forverring.

Deltakerne besvarer om de i stand til 8 komme seg til lege eller annet helsepersonell.
Svaralternativene er hele tiden, noen ganger og aldri. Videre undersgkes om hjemmebesgk har
vert forespurt, og i sa fall om dette ble innvilget. Til slutt i denne delen vurderer deltakerne
nytten av kontakt med lege og psykolog. Kontakten vurderes til & ha vert nyttig, utgjort ingen
forskjell, eller resultert 1 forverring av tilstanden.

Selv om denne studien undersgker pasientenes erfaringer i kontakt med fastlege og
psykolog, er det ikke et mal a sammenligne disse yrkesgruppene. Yrkesgruppene betraktes

heller som viktige fagpersoner 1 helsevesenet.

Tredje del: Behandling/symptomlindring og gnskede satsingsomrdder.

Skisserte forsgk pa behandling eller symptomlindring omfatter sentrale aspekter ved
pacing, gradert trening og kognitiv atferdsterapi, sa vel som hvile, og fullstendig skjerming og
ro. Da innholdet 1 pacing, gradert trening og kognitiv atferdsterapi ngdvendigvis ikke er kjent
for alle, eller oppfattes likt, har det sentrale innhold blitt presentert slik: ’at du avhengig av
dagsform tilstreber en balanse mellom aktivitet og hvile slik at du aldri presser deg verken

fysisk eller mentalt (sentralt ved pacing), ’at uavhengig av dagsform fglger en

forhandsbestemt aktivitetsplan som gradvis gker i intensitet”, (sentralt ved gradert trening), og
“hjelp til identifisering og utfordring av negative tankemgnstre (som for eksempel
katastrofetenkning)”, (sentralt ved kognitiv atferdsterapi). Pasientene som har erfaringer med
de ulike alternativene vurderer disse som nyttige, verken nyttige eller skadelige, eller
skadelige i form av a forverre tilstanden.

Nar det gjelder tiltak for a bedre situasjonen for pasientgruppen er det skissert ni
hypotetiske satsingsomrader. Deltakerne bes merke av for de fire viktigste omradene. De tre
fgrste omhandler satsing pa informasjon til helsepersonell, pargrende/omgangskrets og
pasienten selv. Videre fglger satsing pa forskning, kompetanse/mestringssentre og egne
sykehusavdelinger for hardt rammede pasienter. Til slutt kommer ordninger som gjgr det
lettere a fa praktisk hjelp i hjemmet, gkonomiske stgtteordninger, og tilpasset
skole/arbeidssituasjon. Det er ogsa satt av to linjer til at deltakeren kan utforme et eget
forslag.

En del pasienter har i forbindelse med spgrreundersgkelsen formidlet personlige
historier eller kommentert enkeltspgrsmal. I den grad dette er relevant for oppgavens

problemstillinger, vil utvalgte bidrag inkluderes i oppgavens diskusjonsdel.
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Statistiske analyser
Deskriptive statistiske analyser ble utfgrt ved hjelp av “Statistical Package for the
Social Sciences” (SPSS), versjon 14.

Resultater
Sykdomsdebut og sykdomsvarighet
Mens 12.5 % av deltakerne ble syke som barn eller ungdom (fgr fylte 18 ar), og 14.5
% ble syke i tidlig voksen alder (18-25 ar), ble det store flertall (73.2 %) syke etter fylte 26 ar.
Bare 4.3 % av deltakerne har vert syke i mindre enn to ar, og et stort flertall (73.5 %) har veert

syke i mer enn 5 ar.

Sykdommens innvirkning pa fysisk helsetilstand, mental kapasitet og sosialt liv

Tabell 1 viser hvor hardt sykdommen rammer fysisk helsetilstand hos pasientene. En
liten prosentandel (3.3 %) er sengeliggende og totalt avhengige av andres hjelp. En femtedel
(21.6 %) er bundet til huset, og vel halvparten (54.8 %) er mobile over korte avstander. En
femtedel (20.0 %) er fysisk sett i stand til a leve et tilnaermet normalt liv. Pa sitt svakeste har
en tredjedel (33.8 %) av pasientene vart sengeliggende og totalt avhengige av andres hjelp,

og vel halvparten (55.7 %) har vert generelt bundet til huset.

Tabell 1

Sykdommens innvirkning pa fysisk helsetilstand

Na Ved svakeste periode
Prosent Prosent
Sengeliggende og totalt avhengig av andres hjelp 3.3 33.8
Generelt bundet til huset 21.6 55.7
Mobil over korte avstander 54.8 9.9
I stand til a leve et tiln@rmet normalt liv 20.0 0.6

Mens vel halvparten (53.3 %) av pasientene var pa sitt fysisk svakeste i opptil ett ar,
var 14.9 % pa sitt fysisk svakeste i mer enn fire ar. Av de som pa sitt svakeste var
sengeliggende og totalt avhengige av andre, var vel en tredjedel (35.0 %) sa syke i mer enn ett
ar. Av pasientene som pa sitt svakeste var generelt bundet til huset, var halvparten (49.5 %) pa

dette nivaet 1 mer enn ett ar.
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Tabell 2 viser sykdommens innvirkning pa mental kapasitet. Bare 5.3 % av pasientene
har normal mental kapasitet. Flertallet (70.6 %) har mellom to og seks timer mental kapasitet
daglig. En liten andel (7.2 %) er sarlig hardt rammet, og har mindre enn én time mental
kapasitet daglig, eller ikke mental kapasitet i det hele tatt. Et stort flertall (68.2 %) av
pasientene hadde ved sin svakeste periode mindre enn én time mental kapasitet daglig, eller

ikke noen slik kapasitet i det hele tatt.

Tabell 2

Sykdommens innvirkning pa mental kapasitet

Na Ved svakeste periode
Prosent Prosent

Sa mye jeg vil 53 0.4

4-6 timer daglig 37.0 3.5

2-3 timer daglig 33.6 8.9

1-2 timer daglig 17.0 19.0

Mindre enn 1 time daglig 5.6 37.8

Ikke 1 det hele tatt 1.6 30.4

Pa samme mate som for fysisk helsetilstand, opplevde over halvparten (59.1 %) av
pasientene at de var pa sitt svakeste hva gjelder mental kapasitet i mer enn ett ar. En liten
andel (9.3 %) av pasientene oppgir at de var pa sitt kognitivt svakeste i mer enn fire ar. Av
pasientene som pa sitt svakeste ikke hadde mental kapasitet i det hele tatt, var 40.5 % sa syke
i over ett ar. Av pasientene som pa sitt svakeste hadde mindre enn en time mental kapasitet
daglig, var 37.7 % sa reduserte i over ett ar.

Tabell 3 viser at en liten andel (4.1 %) er totalt isolerte og for syke til a se
venner/bekjente, mens omtrent like fa (5.4 %) befinner seg i den andre ytterligheten og har et
normalt sosialt liv. De aller fleste kan enten ta i mot korte besgk, eller har et redusert sosialt
liv. Pa sitt sykeste har imidlertid halvparten (51.0 %) av pasientene opplevd a veare for syke til

a se venner og bekjente. Ingen hadde et normalt sosialt liv da sykdommen var pa sitt verste.
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Tabell 3

Sykdommens innvirkning pa sosialt liv

Na Ved svakeste periode
Prosent Prosent

Totalt isolert: for syk til a se venner/bekjente 4.1 51.0

Kan ha korte besgk fra venner/bekjente 32.4 41.3

Redusert sosialt liv 58.1 7.7

Normalt sosialt liv 5.4 -

Kombinerer vi pasientenes helsetilstand over de tre dimensjonene fysisk tilstand,
mental kapasitet og sosialt liv, viser det seg at 7.4 % har vart sengeliggende og totalt
avhengig av andres hjelp i mer enn ett ar, og hatt ingen eller mindre enn en time mental
kapasitet i mer enn ett ar. I denne tiden har de veert for syke til a se venner og bekjente.

I dag er 5.6 % av pasientene sa syke at de ikke kan komme seg til lege eller annet

helsepersonell, og vel halvparten (52.4 %) opplever at dette noen ganger er tilfellet.

Diagnosetidspunkt og betydningen av dette

Tabell 4 viser diagnosetidspunkt og hvilken betydning pasientene tror en tidligere
diagnose ville hatt for sykdommens alvorlighetsgrad og/eller kronisitet. En liten andel av
pasientene ble diagnostisert tidlig i sykdomsforlgpet. Bare 6.4 % fikk diagnosen etter
minstekravet pa seks maneder. Over halvparten (55.6 %) av pasientene var syke i mer enn tre
ar fgr de fikk ME-diagnosen, og i underkant av en femtedel (17.6 %) fikk ikke diagnosen fgr
etter mer enn 10 ar som syke. Et flertall (67.3 %) av deltakerne tror en tidligere diagnose ville
hatt stor betydning for a begrense sykdommens alvorlighetsgrad og/eller kronisitet. Bare 8.3
% tror en tidligere diagnose ikke ville hatt noen betydning for tilstanden i dag. Desto lenger
tid fra sykdomsdebut til diagnose, jo stgrre prosentandel tror en tidligere diagnose ville hatt

stor betydning.
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Tabell 4

Diagnosetidspunkt og antatt betydning av en tidligere diagnose

Antatt betydning av en tidligere diagnose

Tid fra sykdomsdebut Ingen Liten Moderat Stor
til diagnose

Maneder/ar Prosent Prosent Prosent Prosent
Totalt (n=828)" 8.3 9.3 15.0 67.3

6 mnd (n=53)° 34.0 20.8 13.2 32.1

6-12 mnd (n=70)" 23.3 18.6 24.3 32.9

1-1.5 ar (n= 93)" 10.8 19.4 20.4 49.5

1.5-3 ar (n=151)° 8.9 9.3 18.5 63.6

3-5 &r (n=170)" 29 7.6 14.1 75.3

5-10 ar (n=145)% 4.1 2.1 10.3 83.4

10 +ar (n=146)" - 3.4 10.3 86.3

Note. n betyr antall pasienter som fikk diagnosen i Igpet av de ulike tidsintervallene fra sykdomsdebut. “Tilsvarer
100 %. "Tilsvarer 6.4 %. “Tilsvarer 8.5 %. “Tilsvarer 11.2 %. “Tilsvarer 18.2 %. ‘Tilsvarer 20.5 %. *Tilsvarer
17.5 %. "Tilsvarer 17.6 %.

Oppfolging av helsepersonell

Vel halvparten (52.9 %) av pasientene fglges regelmessig opp av helsepersonell. De
aller fleste av disse (89.7 %) blir fulgt opp av lege, mens kun et fatall blir fulgt opp av
psykolog, psykiater eller annet helsepersonell (henholdsvis 10.0 %, 5.0 % og 22.0 % av
pasientene som far oppfglging). Som tallene avslgrer blir en del pasienter fulgt opp av flere

helseprofesjoner.

Radd fra fastlege og psykolog

Mens alle 828 pasientene har oppsgkt fastlege/allmennlege i forbindelse med
sykdommen, har 425 pasienter hatt kontakt med psykolog. Tabell 5 viser hvor stor andel av
pasientene som har fatt rad i Igpet av de fgrste seks manedene som syke, hvor stor andel som
har fatt rad etter seks maneder eller mer, og hvor stor andel som ikke har fatt rad i det hele
tatt. I lgpet av det forste halve aret som syke mottok et fatall av pasientene rad om hvordan

sykdommen bgr handteres. Flere har fatt rad etter seks maneder eller lenger, men to
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tredjedeler (62.7 %) har ikke fatt noen rad fra fastlegen sin. Nesten halvparten (47.3 %) av

pasientene som har hatt kontakt med psykolog har ikke mottatt rad.

Tabell 5

Mottatte rad om hvordan sykdommen bgr handteres

Mottatt rad
Yrkesgruppe Innen 6 mnd 6 + mnd Ikke 1 det hele tatt
Prosent Prosent Prosent
Fastlege (n=828) 12.1 25.2 62.7
Psykolog (n=425) 8.2 44.5 47.3

Note. n betyr antall pasienter som har hatt kontakt med fastlege (allmennlege) og psykolog.

Mens 309 pasienter har fatt rad fra fastlege/allmennlege, har 224 pasienter fatt rad fra
psykolog. Tabell 6 viser at omtrent halvparten (henholdsvis 50.2 % og 52.6 %) av pasientene
som har fatt rad fra disse yrkesgruppene mener at radene var nyttige. En tredjedel (33.3 %) av
pasientene som har fatt rad fra fastlege mener radene bidro til & gjgre sykdommen mer
alvorlig eller kronisk. Vel en femtedel (23.2 %) av pasientene som har fatt rad fra psykolog

mener radene bidro til forverring av tilstanden.

Tabell 6
Vurdering av rad fatt fra lege og psykolog

Vurdering
Yrkesgruppe Nyttige Verken nyttige eller skadelige Skadelige
Prosent Prosent Prosent
Fastlege (n=309) 50.2 16.5 333
Psykolog (n=224) 52.6 24.2 23.2

Note. n betyr antall pasienter som har fatt rad fra fastlege (allmennlege) og psykolog.

Opplevelse av a bli tatt pa alvor
Tabell 7 viser at et flertall (72.4 %) av pasientene fgler at de i moderat til stor grad blir

tatt pa alvor nar de forteller fastlegen om plagene sine. Det samme gjelder for en tilsvarende
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prosentandel (70.9 %) av pasientene som har/har hatt kontakt med psykolog. De resterende

fgler at de i liten grad, eller ikke i det hele tatt, blir tatt pa alvor av lege og/eller psykolog.

Tabell 7

Pasientenes opplevelse av a bli tatt pa alvor av fastlege og psykolog

Yrkesgruppe I stor grad I moderat grad 1liten grad  Ikke i det hele tatt
Prosent Prosent Prosent Prosent

Fastlege (n=828) 38.3 34.1 18.7 8.9

Psykolog (n=425) 46.4 24.5 17.4 11.8

Note. n betyr antall pasienter som har hatt kontakt med fastlege (allmennlege) og psykolog.

Betydningen av kontakt med lege og psykolog

Flere deltakere har poengtert at de i lgpet av et langt sykdomsforlgp har hatt kontakt
med flere leger og psykologer, og at det derfor ble vanskelig a lande pa en svarkategori som
oppsummerer erfaringene med yrkesgruppene. Dersom flere alternativer er merket av for
samme yrkesgruppe, uten at deltaker har merket av for en slags oppsummert/total-erfaring, er
ikke vurderingene tatt med 1 analysene. Dermed finnes 787 vurderinger av kontakt med lege,
og 402 vurderinger av kontakt med psykolog. Tabell 8 viser at vel en tredjedel (36.6 %) av
pasientene mener kontakt med lege har vart nyttig, litt mindre enn halvparten (44.0 %) mener
kontakten ikke har utgjort noen forskjell, og en femtedel (19.4 %) mener kontakt med lege har
forverret tilstanden. Vurderingene av kontakten med psykolog peker i samme retning. En
tredjedel (32.3 %) vurderer kontakten som nyttig, halvparten (51.2 %) mener kontakten ikke
har utgjort noen forskjell, og i underkant av en femtedel (16.4 %) mener kontakten har

medfort forverring.

Tabell 8
Vurdering av kontakt med lege og psykolog

Yrkesgruppe Nyttig Ingen effekt Forverring
Prosent Prosent Prosent

Lege (n=787) 36.6 44.0 19.4

Psykolog (n=402) 32.3 51.2 16.4

Note. n betyr antall pasienter som har vurdert kontakten med lege og psykolog.
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Innleggelse og hjemmebespk

Spgrsmalet om innleggelse bekreftes av 38 % av pasientene. En del pasienter har vert
innlagt pa flere avdelinger. De fleste innleggelser har veart pa medisinsk og nevrologisk
avdeling. Tabell 9 viser at et fatall av pasientene mener innleggelsen pavirket helsetilstanden i
positiv retning. Neermere 60 % rapporterer at innleggelse pa medisinsk og nevrologisk
avdeling ikke fgrte til noen endring, mens vel en tredjedel (henholdsvis 32.4 % og 36.4 %)
mener at innleggelse pa disse avdelingene forverret helsetilstanden. Vel halvparten (55.1 %)

av pasientene som har veart innlagt pa psykiatrisk avdeling mener dette medfgrte forverring.

Tabell 9
Erfaringer med innleggelse pa sykehus

Avdeling Positiv effekt Ingen endring Negativ effekt
Prosent Prosent Prosent

Medisinsk (n = 170) 8.2 59.4 324

Nevrologisk (n = 165) 6.1 57.6 36.4

Psykiatrisk (n = 49) 14.3 30.6 55.1

Andre” (n = 70) 14.4 40.0 48.6

Note. n betyr antall pasienter som har vart innlagt pa de ulike avdelingene.

*Ikke spesifiserte avdelinger

Tabell 10 viser at 144 pasienter (eller pargrende pa vegne av pasienten) har forespurt
hjemmebesgk av lege, og 28 pasienter (eller pargrende pa vegne av pasienten) har forespurt
hjemmebesgk av psykolog. Av de som har forespurt hjemmebesgk av lege, har over
halvparten (59.7 %) fatt dette innvilget. De fleste (64.3 %) som har forespurt hjemmebesgk av
psykolog har ikke fatt det.

Tabell 10
Forespurt hjemmebespk
Yrkesgruppe Innvilget Avvist
Prosent Prosent
Lege (n = 144) 59.7 40.3
Psykolog (n = 28) 35.7 64.3

Note. n betyr antall pasienter som har forespurt hjemmebesgk av lege og psykolog.
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Erfaringer med forsgk pa behandling eller symptomlindring

Tabell 11 viser at pasientene har best erfaringer med a tilstrebe en balanse mellom
aktivitet og hvile (pacing), fullstendig skjerming og ro, og hvile. Nesten samtlige pasienter
mener disse strategiene er nyttige (henholdsvis 96.4 %, 95.7 % og 96.8 %). Hjelp til
identifisering og utfordring av negative tankemgnstre (sentralt ved kognitiv atferdsterapi) er
vurdert som nyttig av vel halvparten (56.9 %) av pasientene som har forsgkt dette. Vel en
tredjedel (36.0 %) av pasientene som har forsgkt dette mener imidlertid at tilstanden forble
uendret, mens et fatall (7.1 %) opplevde forverring. Et stort flertall (78.7 %) av pasientene
som har forsgkt a fglge en aktivitetsplan som gradvis gker i intensitet (sentralt ved gradert

trening), mener dette forverret helsetilstanden.

Tabell 11
Vurdering av forspk pa behandling/symptomlindring

Tiltak Nyttig Ingen effekt Forverring

Prosent Prosent Prosent

Balanse mellom hvile og

aktivitet (n=804) 96.4 2.1 1.5
Forhandsbestemt

aktivitetsplan (n=620) 13.1 8.2 78.7
Utfordring av negative

tankemgnstre (n=311) 56.9 36.0 7.1
Hyvile (inkludert hvile

i sengen) (n=806) 96.8 2.9 4.0

Fullstendig skjerming
og ro (n=696) 95.7 33 1.0

Note. n betyr antall pasienter som har forsgkt de ulike tiltakene.

Onskede prioriteringsomrdader

Pasientene skulle velge fire av ni alternativer som de mener representerer de viktigste
satsingsomrader fremover. Tabell 12 viser at skolering av helsepersonell og forskning merker
seg serlig ut (henholdsvis 91.1 % og 84.8 % har merket av for disse alternativene). Dernest
kommer egne sykehusavdelinger for hardt rammede pasienter, informasjon og radgivning til
pasientene, og bedre gkonomiske stgtteordninger (henholdsvis 48.5 %, 41.8 % og 41.1 % har

merket av for disse tiltakene).
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Tabell 12

ODnskede satsingsomrdder

Andel som har markert alternativet som
ett av de fire viktigste satsingsomrader

Prosent
@kt kunnskap om ME hos helsepersonell 91.1
@kt kunnskap om ME hos pargrende/venner 27.7
Informasjon om sykdommen og rad til pasientene ~ 41.8
Forskning pa arsak(er) og behandlingsmetoder 84.8
Kompetanse/mestringssentre som dagtilbud 21.5
Egne sykehusavdelinger for hardt rammede 48.5
Praktisk hjelp i hjemmet 28.1
@konomiske stgtteordninger 41.1
Hjelp til a tilpasse skole/arbeidssituasjon 13.6

Pasientenes forslag til tiltak

Mange deltakere benyttet seg av muligheten til 8 komme med et eget forslag til tiltak,
og alle kan ikke gjengis her. En del forslag gar imidlertid igjen. Fgrst og fremst er det mange
skriver at NAV bgr fa mer informasjon om ME, og at det i stgrre grad bgr tas hensyn til
sykdommens spesielle s@rtrekk og den enkeltes situasjon i vurdering av trygdeytelser.
Belastningen ved a matte kjempe for gkonomisk trygghet kan belyses ved fglgende
beskrivelse fra en deltaker i studien: ”Det ble stopp pa attferingspenger i ett ar, med anke og
alt det forte med seg. To ganger avslag pa sgknad om ufprepensjon. Matte ha advokat. Vant
ved andregangsbehandling i trygderetten. Forst etter det enorme psykiske stresset i
forbindelse med a oppleve mistro og manglende gkonomi (..) roet seg, opplevde jeg bedring
av sykdomstilstanden.”

Mange pasienter etterlyser oppfelging av kvalifisert helsepersonell. Noen foreslar
ambulerende team som kan bista i forhold til utredning, veiledning og oppfglging, og
oppnevnelse av fagpersoner som kan hjelpe pasientene med a fa tilgang til ngdvendige helse-
og sosialtjenester, og a koordinere disse. Mange gnsker seg personlig assistent, og flere
gnsker praktisk hjelp i hjemmet og avlastningsmuligheter for pargrende. Flere skriver at de
har sma barn og gnsker at noen kan bista med a fglge opp barna. Pasienter med barn etterlyser
ogsa et senter i rolige omgivelser der de kan fa mulighet til a ta seg inn igjen, og helst oppleve

bedring. Det er ogsa mange som papeker behovet for flere spesialister som utreder for ME og
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kan fglge opp pasientene, eventuelt ved a fungere som veiledere for fastlegene. Flere skriver
at leger ikke burde kunne reservere seg fra a ta i mot pasientgruppen, og at det med fordel
kunne blitt opprettet en skriftlig veileder for hvordan helsepersonell skal bista pasientene.
Andre igjen papeker behovet for a inkludere informasjon om ME i alle helseutdanninger.
Videre gnskes en hjelpetelefontjeneste, og et nettsted der helsepersonell kan svare pa
spgrsmal og gi veiledning. Flere papeker at det haster a hjelpe de hardest rammede pasientene
og deres familier. Det poengteres at disse per 1 dag ikke har noe tilpasset tilbud innen
helsevesenet, og ofte er overlatte til utslitte pargrende og kanskje en makteslgs fastlege. Til
slutt bgr det nevnes at mange gnsker at sykdommen deres skal bli akseptert og anerkjent som

en reell sykdom.

Diskusjon
Fysisk tilstand, mental kapasitet og sosialt liv

Resultatene viser at de fleste ME-pasientene i denne studien er sterkt reduserte hva
gjelder fysisk tilstand, mental kapasitet og mulighet til sosial omgang med andre. Kun en
femtedel av pasientene opplever a ha tilnaermet normal fysisk helsetilstand, og svert fa
opplever normal mental kapasitet og et normalt sosialt liv. Sykdommen ser ut til & ramme
mental kapasitet hardere enn fysisk kapasitet. Det store flertall har veert syke i mer enn fem ar,
og halvparten har vart totalt isolerte en eller flere perioder i sykdomsforlgpet. En liten gruppe
er serdeles hardt rammet. Disse pasientene er sengeliggende og totalt avhengige av andres
hjelp, har ingen mental kapasitet, er totalt isolerte fra venner og bekjente, og for syke til a
komme seg til lege eller annet helsepersonell. Den grove trenden ser ut til & vere at de fleste
blir bedre med tiden.

Pasientenes alvorlige funksjonsnedsettelse er i trad med en studie som sammenligner
funksjonell status og velvere (well-beiing) hos ME-pasienter og pasienter med hypertensjon,
hjertesvikt, diabetes type II, akutt hjerteinfarkt, multippel sklerose og depresjon (Komaroff et
al., 1996). ME-pasientene skarer signifikant lavere enn de andre pasientgruppene, bortsett fra

de deprimerte, pa omtrent alle omrader.

Diagnosetidspunkt og betydningen av dette

De fleste pasientene har vart syke i flere ar fgr de fikk ME-diagnosen (ICD 10:
G.93.3). Innledningsvis ble det stilt spgrsmal ved gevinsten av a stille diagnosen. Noen har til
og med hevdet at en ME-diagnose kan bidra til forverring av pasientenes tilstand. Pasientenes

vurderinger tilsier noe annet. I trad med resultatene til Action for M.E. (2001), mener de fleste
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deltakerne i denne studien at en tidligere diagnose kunne begrenset sykdommens
alvorlighetsgrad og/eller kronisitet. Desto lenger pasientene var syke fgr diagnosen ble stilt, jo
oftere uttrykkes dette. Samtidig er det interessant at n&rmere en tredjedel av pasientene som
fikk diagnosen etter minstekravet pa seks maneder ogsd tror en tidligere diagnose ville utgjort
en stor forskjell. Det er kjent at flere pediatere har argumentert for at kravet om seks maneders
sykdomsvarighet er urimelig nar det gjelder barn og ungdom (Franklin, 1998). Denne studien
har ikke undersgkt hvorfor pasientene mener en tidligere diagnose ville vert tjenelig, men
flere deltakere har lagt til at de i stgrre grad ble tatt pa alvor og forsttt etter at de fikk
diagnosen, og at det med diagnosen endelig fulgte rad de fant mening i. Fordeler med en
diagnose nevnt innledningsvis kan tenkes a vare gjeldene, eller det kan vare som Zavestoski
og kollegaene (2004) hevder; at en kontroversiell diagnose som ME ikke er et fgrstevalg, men
bedre enn ikke noen diagnose.

Ikke alle mener at ME-diagnosen har vart fordelaktig. Flere skriver at de har savnet
oppfolging etter at diagnosen ble stilt. Noen mener diagnosen fungerer som en hvilepute for et
helsevesen som ikke gnsker a ga videre med undersgkelser for a finne ut hva som feiler

pasienten.

Oppfolging av helsepersonell

Omtrent halvparten av pasientene blir fulgt opp av helsepersonell, og de aller fleste av
disse fglges opp av fastlege/allmennlege. Pasientene har mange sammensatte plager, og slik
sett skulle en tro at ogsa andre helseprofesjoner med fordel kunne ta del i arbeidet med a fglge
opp pasientene. Kanskje kan et tverrfaglig samarbeid ogsa vare fordelaktig for helsepersonell.
Betydningen av et godt samarbeid mellom pasient og helsepersonell, og mellom ulike grupper
helsepersonell, kan illustreres av en meddelese fra en deltaker i studien - en kvinne i midten
av fgrtiarene: ”Etter at mannen min hadde pleiet meg hjemme pa heldggnsbasis i ett ar var
han utslitt og vi mdtte motstrebende be om sykehjemsplass. Det viste seg d bli en lykkelig
lpsning. (...) Fastlegen min (...) har det medisinske ansvaret for meg ogsd mens jeg er her.
Det er opprettet et tverrfaglig team bestaende av han, meg, psykomotorisk fysioterapeut,
psykiatrisk sykepleier og sykepleier — alt sammensatt etter mitt gpnske. Personalet ved
sykehjemmet har ogsa gjort en enestdende innsats for a legge alt til rette! Har na veert beboer
her i fem maneder og er i jevn og god bedring. (...) Verken fastlegen eller jeg selv hadde greie
pd ME da jeg ble syk. Vi trodde begge at jeg var utbrent (...). Siden har vi korrigert kursen

mange ganger ut fra erfaringer vi har hgstet. (...) Sammen har vi lirket oss fremover mot et



32

friskere liv for meg (...). Fastlegens jobb har veert uvurderlig bade for meg, min mann og

ungene vare.”

Betydningen av rdd fra helsepersonell

Mange pasienter har ikke fatt rad fra lege og/eller psykolog om hvordan de bgr
handtere sykdommen. Serlig oppsiktsvekkende er det at to tredjedeler av pasientene ikke har
fatt noen rad fra fastlegen sin. En betydelig andel av pasientene som har fatt rad har enten
funnet disse unyttige eller 1 verste fall skadelige.

Svert fa pasienter har fatt rad i Igpet av det fgrste halve aret som syke. I lgpet av
denne tiden er det sannsynlig at pasientene har oppsgkt lege, men kanskje har et mindretall
hatt kontakt med psykolog. En del pasienter har tilfgyet at de kun har hatt én eller noen ytterst
fa samtaler med psykolog i forbindelse med utredningen. Kanskje er det ikke sa rart at mange
ikke har fatt rad i en periode da diagnosen enda ikke er stilt. Samtidig er dette en kritisk tid da
personen gar fra & vere frisk til & bli alvorlig syk. Et flertall av pasientene mener at kontakt
med lege og psykolog enten ikke har utgjort noen forskjell, eller bidratt til forverring av
tilstanden.

Resultatene tilsier at mange leger og psykologer ikke har tilstrekkelig kunnskap om
hvordan ME best bgr handteres. Trolig skyldes dette en kombinasjon av uenighet og
usikkerhet om hva som er den beste maten a hjelpe pasientene pa, og at behandlerne ikke har
tilstrekkelig kjennskap til den kunnskapen som faktisk eksisterer. Resultatene er i trad med
Heggdals (2003) analyser som viser at pasienter med kroniske sykdommer har et stort og
udekket behov for informasjon og dialog med helsepersonell. Resultatene er bekymringsfulle
sett i lys av studier som viser at kroniske smertepasienter som fgler de ikke har fatt nok
informasjon, er mer engstelige i forhold til arsak og sykdomsforlgp, enn pasienter som mener
a ha fatt tilstrekkelig informasjon (Kouyanou, Pither, & Wessely, 1997). Pasientene som
etterlyser informasjon, opplever mer negativt stress og gnsker flere undersgkelser. Funnene

illustrerer betydningen av at behandlere kan gi spesifikke evidensbaserte rad til sine pasienter.

Opplevelse av d bli tatt pa alvor

Til tross for at en betydelig andel av pasientene enten ikke har fatt rad, eller mener a
ha fatt unyttige eller skadelige rad, fgler over to tredjedeler av pasientene at de i moderat til
stor grad blir tatt pa alvor nar de forteller legen om plagene sine. En tilsvarende prosentandel
av pasientene som har hatt kontakt med psykolog mener det samme. Disse resultatene tilsier

at mange leger og psykologer tar pasientene pa alvor, men opplever a ikke kunne tilby
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pasientene kvalifiserte rad. Dette er neppe noen god situasjonen for behandlerne, og tilsier et
stort behov for gkt kunnskap om sykdommen hos helsepersonell. Nesten fgrti prosent av
pasientene har byttet lege pa grunn av misngye med dennes handtering av seg og sykdommen.
Mange av pasientene som fgler seg tatt pa alvor av fastlegen de har i dag, har med andre ord
opplevd det motsatte tidligere. Faerre har byttet psykolog av samme grunn. Dette kan igjen ha
sammenheng med at kontakten med psykolog for en del av pasientene har vart kortvarig. Sett
i lys av studier som viser en nar assosiasjon mellom opplevelse av a bli tatt pa alvor og
overordnet tilfredshet med helsetjenester (Hartz et al., 2000), er det uheldig at en betydelig
andel pasienter fgler de ikke blir tatt alvorlig nar de forteller legen/psykologen om sine plager,
eller har byttet lege/psykolog grunnet misngye med hans/hennes handtering. Slike opplevelser
er ikke spesielle for ME-pasienter. Et karakteristisk trekk ved kronisk sykes historier er i fglge
Heggdal (2003) at de ikke fgler seg hgrt eller forstatt i mgte med helsepersonell. Pasientene
som Heggdal intervjuet rapporterte at fglelsen av a bli mistrodd var noe av det vondeste de

hadde opplevd i mgte med helsevesenet.

Hjemmebespk

En liten andel av ME-pasientene er hele tiden sa syke at de ikke kan komme seg til
lege eller annet helsepersonell, mens halvparten av pasientene er noen ganger sa syke. I lys av
dette er det overraskende at sa fa har forespurt hjemmebesgk av lege og psykolog. En
betydelig andel av de som har etterlyst hjemmebesgk har fatt forespgrselen avvist. Det er
bekymringsfullt dersom vi her star ovenfor en liten gruppe pasienter som ikke far tilgang til
helsetjenester fordi de er for syke til a forflytte seg. For disse pasientene kunne trolig et
ambulant team vert av stor verdi.

Hjemmebesgk fra helsepersonell kunne trolig bidratt til at flere pasienter kunne tatt i
mot behandling, stgtte og veiledning, eller fatt stgrre utbytte av dette, noe som belyses av en
mannlig deltaker i studien. Hans erfaringer er at samtaler med psykolog kan vare nyttig for a
mestre den vanskelige situasjonen, men at samtalene ikke har noen innvirkning pa selve
sykdommen. Han skriver at det kostet mye energi a mgte til timene og gjennomfgre
samtalene, noe som fgrte til forverring av symptomene etterpa. Dermed blir det en vurdering

av kost og nytte for den enkelte om han/hun bgr benytte seg av slike helsetjenester.

Innleggelse pa sykehus
Gitt sykdommens alvorlighetsgrad er det kanskje overraskende at sapass fa har vert

innlagt pa sykehus. En del av deltakerne har brukt spgrreskjemaet til a fortelle at ingen



34

sykehus eller avdelinger vil ta i mot dem med den begrunnelse at de enten ikke har
kompetanse pa ME, eller ikke har kapasitet. De lave sykehustallene gir grunn til 4 tro at
mange har vert dagpasienter 1 forbindelse med 1 utredningen. Pasientene som har vart innlagt
har generelt darlige erfaringer. En mulig forklaring kan ligge i ME-pasientenes sarskilte
behov, og som star i sterk kontrast til livet pa en hektisk sykehusavdeling. Overgmfintlighet
for sanseinntrykk som lyd, lys, lukt og bergring, og vansker med a forholde seg til mange
personer, behov for enerom og faste rutiner, kan begrense pasientens muligheter for et
vellykket sykehusopphold. Videre er det grunn til a tro at pasientene har mgtt helsepersonell
uten tilstrekkelig kjennskap til sykdommen deres. Dersom pasientene har mattet bruke sin
begrensede kapasitet til & forklare og forsvare sine plager og behov, er det klart at dette kan
skape ekstra belastninger. Pasientenes tilbakemeldinger kan ses i sammenheng med at mange

gnsker egne sykehusavdelinger for hardt rammede pasienter.

Behandling/symptomlindring

Resultatene fra denne studien gir 1 grove trekk et lignende bilde som resultatene i
rapporten "M.E. in the U.K: Serverely Neglected” (Action for M.E., 2001), men et annet
inntrykk enn konklusjonene i rapporten “Diagnostisering og behandling av kronisk
utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (CFS/ME) (Wyller et al., 2006). Pasientene i
denne studien har i likhet med de britiske pasientene best erfaringer med pacing og hvile.
Svert mange pasienter i denne studien mener ogsa at fullstendig skjerming og ro er nyttig.
Dette er ikke vurdert i den britiske undersgkelsen, men er et alternativ som minner mye om
hvile.

Whyller og medarbeiderne (2006) oppsummerer at kognitiv atferdsterapi og gradert
trening er de to behandlingsformene som ser mest lovende ut for ME-pasienter. Resultatene
fra denne studien tyder pa at kognitiv atferdsterapi kan vaere nyttig for en betydelig andel ME-
pasienter, mens gradert trening vil kunne utgjgre en forverring av tilstanden hos mange
pasienter. Den stgrste forskjellen mellom Action for M.E. sine resultater og resultatene fra
denne studien, er at svert fa (syv prosent) av de britiske pasientene vurderer kognitiv
atferdsterapi som nyttig, mens over halvparten av pasientene i denne studien vurderer hjelp til
identifisering og utfordring av negative tankemgnstre som nyttig. En mulig forklaring pa de
mange positive vurderingene i denne studien kan vare at behandlingens innhold er deskriptivt
forklart, uten & inkludere noe om krav til gradvis gkning i aktivitet (jf spgrsmal 27 i
sporreskjema appendiks B). Som nevnt innledningsvis, kan gradert trening vare en integrert

del av kognitiv terapi, og pasientene i denne studien har darlige erfaringer med a fglge en
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forhandsbestemt aktivitetsplan. Slik sett tyder resultatene pa at kognitiv atferdsterapi type B,
er a foretrekke fremfor kognitiv atferdsterapi type A, som i stgrre grad fokuserer pa
aktivitetsgkning. Kanskje kan resultatene tyde pa at kognitiv atferdsterapi for ME-pasienter
bgr ha sykdomsmestring, og ikke tilfriskning, som malsetting. Resultatene er i trad med
Carruthers og medarbeidernes (2003) holdning om at tiltak som oppfordrer pasientene til a
ignorere sine symptomer, kan skape ytterligere forverring.

Ulik terminologi kan ogsa ha skapt resultatforskjeller. Kanskje har de britiske
pasientene i stgrre grad vurdert tradisjonell psykoterapi, mens de norske pasientene kan ha
forstatt spgrsmalet i retning av at det handler om a jobbe med “tankens kraft”, uten at dette
har vert initiert av psykolog eller andre aktuelle helseprofesjoner. Tradisjonell psykoterapi er
trolig vanskelig & gjennomfgre siden mange pasienter har betydelig svekket kognitiv
kapasitet. Kanskje kan dette vaere med pa a forklare de mange negative erfaringene hos de
britiske pasientene.

Noen pasienter i denne studien har imidlertid utdypet at de har forsgkt tradisjonell
kognitiv atferdsterapi hos psykolog, men at dette medfgrte forverring. Det kan vare flere
grunner til dette. Forskning har vist at alvorlig sykdom ved behandlingsoppstart kombinert
med at terapeuten underestimerer alvorlighetsgraden, kan gi negativ effekt av psykoterapi
(Mohr, 1995). Sannsynligheten for negativ effekt gker ogsa dersom pasient og terapeut er
uenige om behandlingens mal og metoder (Bordin, 1994; Mohr, 1995). Den terapeutiske
allianse har stor betydning for behandlingseffekt (Norcross, 2002; Wampold, 2001), og
kjennetegnes nettopp av enighet om metode og malsetting, sammen med gjensidig tillit,
aksept og forstaelse. Resultatene fra denne studien tyder pa at enighet om et fokus pa
sykdomsmestring uten rigide krav til aktivitetsgkning er mest hensiktsmessig.

At pasientene i denne studien har darlige erfaringer med forsgk pa a fglge en
aktivitetsplan som gradvis gker i intensitet, mens forskningslitteraturen anbefaler gradert
trening (Wyller et al., 2006), kan som nevnt bunne i at kontrollerte vitenskapelige studier ikke
inkluderer de hardest rammede pasientene. Alternativt kan pasientene i denne studien ha tatt
utgangspunkt i planer med strengere krav til aktivitetsgkning enn de vitenskapelige studiene
har lagt opp til. Vitenskapelige studier pa gradert trening har ngdvendigvis inneholdt
oppmerksomhet og oppfglging fra helsepersonell. Igjen er det mulig at pasientene i denne
studien har forsgkt a fglge en forhandsbestemt aktivitetsplan pa egen hand, og at den
manglende oppfglgingen har bidratt til at de ikke har lyktes. Alternativt kan resultatene i

denne studien reflektere studier som viser at pasientgruppen har patofysiologiske reaksjoner
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pa fysisk aktivitet (De Becker, Roeykens, Reynders, McGregor & De Meirleir, 2000;
Whiteside, Hansen & Chaudhuri, 2004).

Pacing er viet svert lite oppmerksomhet i rapporten fra Wyller og medarbeiderne,
trolig fordi det foreligger fa, om noen, kvalitetssikrede vitenskapelige studier pa en slik
tilnerming (Department of Health, 2002). Omfattende rapporter fra England (Department of
Health, 2002), Australia (Royal Australasian College of Physicians, 2002) og Canada
(Carruthers et al., 2003) anerkjenner imidlertid at mange pasienter, pasientorganisasjoner og
en del klinikere fremhever nytten av en slik tilnerming. Forfatterne bak den engelske
rapporten foreslar at prinsippene ved pacing, sa vel som andre strategier kan inkorporeres i
individuelle pasientplaner avhengig av hva som vurderes som mest hensiktsmessig for den
enkelte pasient (Department of Health, 2002). Videre etterlyser forfatterne randomiserte
kontrollerte studier pa pacing, og gjerne en sammenligning av denne tilnaermingen med
rehabiliteringsterapier basert pa kognitiv atferdsterapi og gradert trening. Resultatene fra
denne studien tilsier at det kan vaere grunn til a vie pacing, samt betydningen av hvile,
skjerming og ro, mer oppmerksomhet i fremtiden. Det er ogsa et behov for & undersgke
resultatforskjeller ved bruk av kognitiv atferdsterapi type A og type B. For de sykeste
sengeliggende pasientene som knapt kan kommunisere blir uansett kognitiv atferdsterapi og
gradert trening vanskelig, om ikke umulig, a gjennomfgre.

Kristin Heggdals (2003) beskrivelse av kronisk sykes “kroppskunnskap” er interessant
lys av ME-pasientenes favorisering av pacing. I fglge Heggdal (2003) betrakter kronisk syke
sin egen kropp som den viktigste kilden til kunnskap om sykdommen. Innledningsvis ble det
beskrevet at pacing krever oppmerksom lytting til kroppens signaler og respekt for disse.
Dette er svert likt Heggdals (2003) beskrivelse av hvordan kroppskunnskap utvikles gjennom
a lese kroppens signaler, tolke symptomer og reflektere over i hvilke situasjoner plagene gker.
Med utgangspunkt i dette utvikles strategier for a forebygge, lindre og drive egenbehandling
(Heggdal, 2003). I fglge Heggdal (2003) kan det hele sammenlignes med a vere i en
kontinuerlig forskningsprosess med innsamling av data, fortolkning, og ny datainnsamling.
Forfatteren foreslar at det tidkrevende ved a leere a bruke kroppen som kunnskapskilde kan
forklare hvorfor helsepersonell heller tyr til “enkle lgsninger”. Kanskje friske mennesker,
helsepersonell inkludert, rett og slett ikke har nok erfaring med kroppens signaler og
reaksjoner selv, og derfor heller ikke vektlegger dette som betydningsfullt i mgte med kronisk
syke (Heggdal, 2003).

Resultatene i denne studien tyder pa at det er et sprik mellom en del

forskningsresultater og mange pasienters opplevelser. Uoverensstemmelsene tilsier et behov
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for & kartlegge om det finnes ulike subgrupper med fellessymptomet invalidiserende
utmattelse. Inkonsistente funn kan ogsa skyldes at ulike inklusjonskriterier er lagt til grunn i
ulike studier. Bruk av Holmes-kriteriene har for eksempel vist seg a selektere en
pasientgruppe med stgrre symptomatologi og funksjonell svekkelse enn bruk av Fukuda-
kriteriene (Jason, Torres-Harding, Taylor, & Carrico, 2001). Et forste steg for a sikre valid
sammenligning av studier er a etablere enighet om hvilken kasusdefinisjon som skal brukes

for a definere sykdommen.

Fremtidige satsingsomrdder

Resultatene gjennomgatt sa langt ma sies a gjenspeile pasientenes gnske om stgrre
kunnskap om ME hos helsepersonell, satsing pa forskning, sykehustilbud til hardt rammede
pasienter, og informasjon til pasientene om hvordan de best kan handtere sykdommen.
Pasientenes gnsker er i samsvar med Sosial- og helsedirektoratets (2007) forslag til tiltak som
omfatter satsing pa informasjon, undervisning og brukerinvolvering, sikring av ngdvendige
helsetjenester, satsing pa forskning og kompetanse, og utredning av behovet for endringer i
kravene til velferdsordninger.

Kanskje kan tilbudet ved Queen’s Hospital i Essex utgjgre en modell for utvikling av
et spesialisert tilbud til de hardest rammede ME-pasientene ogsa her til lands. Pa nevrologisk
avdeling er det avsatt sengeplasser for hardt rammede ME-pasienter (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). Sykehuset tilbyr et opphold pa opptil ni maneder. Behandlingsteamet
er tverrfaglig oppbygd og har en multidimensjonell tilneerming. Teamet tilbyr ogsa
hjemmebesgk, polikliniske konsultasjoner, sykepleie, gruppebehandling, mestringskurs,
fysioterapi, radgivning og kreative terapiformer i dggn- eller ambulante enheter. Sykehuset

viser til gode behandlingsresultater og stor etterspgrsel (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).

Et utfordrende mgte mellom pasienter og helsepersonell

Studiet av Deale og Wesseley (2001) som ble omtalt innledningsvis viste at to
tredjedeler av ME-pasientene var misforngyde med de medisinske tjenestene de hadde
mottatt. Mange var lenge syke for de fikk ME-diagnosen, og opplevde skepsis og manglende
kunnskap hos helsepersonell. Denne studien viser resultater i samme retning. I hap om a bedre
situasjonen ma vi kanskje begynne med a forsta hvorfor sa mange pasienter barer pa slike
opplevelser.

Begrenset kunnskap om tilstanden hos helsepersonell er trolig mye av arsaken til at en

del pasienter fgler de ikke blir tatt pa alvor, men andre forhold kan ogsa medvirke til slike
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opplevelser. Cooper (1997) skriver at det faktum at ME-pasienter ofte ser tilsynelatende friske
ut, og at vanlige medisinske tester ofte ikke paviser abnormaliteter, har gjort ME til den mest
omstridte sykdom i var tid. Siden utmattelse og kroniske smerter ikke er spesifikke symptom
som det finnes en klar behandling for, er det mulig at helsepersonell viser liten interesse for
slike plager (Sharpe, 2006). En studie av Tait og Chibnall (1997) antyder at leger ofte
responderer negativt i mgte med pasienter med symptomer uten kjent organisk forklaring.
Dersom pasienten allerede er blitt grundig undersgkt, og ingen tester indikerer fysiologiske
abnormaliteter, har legene en tendens til & redusere estimeringen av symptomenes
alvorlighetsgrad. Forskerne fant at legene foretok en slik vurdering selv om de ikke engang
hadde mgtt den aktuelle pasienten. Negative holdninger hos helsepersonell kan ogsa skyldes
frustrasjon over ikke a klare a hjelpe pasienter som apenbart lider (Salmon & Hall, 2003).

Et kompliserende mgte mellom pasienter og helsepersonell kan dessuten ha
sammenheng med at mange pasienter med kroniske lidelser, der i blant ME-pasienter, ofte har
store kunnskaper om sykdommen sin nar de oppsgker helsetjenester. I fglge Cooper (1997)
kan dette true relasjonen mellom pasienter og behandlere som er vant til a sitte pa ekspertisen.
Coopers pastand kan ses i sammenheng med Heggdals (2003) observasjon om at mgter
mellom kronisk syke og helsepersonell ofte er et mgte mellom eksperter. De to partene
innehar imidlertid ulik form for ekspertise, og dette kan medfgre utfordringer knyttet til a
skape en felles forstaelse (Heggdal, 2003). Pasientintervjuer (Thorne, Nyhlin, & Paterson,
2000) viser at kronisk syke ofte opplever at helsepersonell ikke verdsetter deres kunnskap, og
mener helsepersonell beskytter seg bak en ekspertrolle selv nar de ikke har kunnskap om
helseproblemet eller kan tilby rad. I fglge Thorne og kollegaene (2000) preges mgter mellom
pasientene og helsepersonell av at begge parter tviler pa hverandres kunnskap, noe som
rammer bade kommunikasjonen og tilliten dem i mellom.

Kanskje kan behandlernes reaksjoner delvis forstas ut fra attribusjonsteori.
Attribusjonsteori tar for seg hvordan vi tolker hendelser, og betydningen av dette for videre
kognisjon og atferd. Som mennesker har vi generelt lyst til & lykkes. Med suksess kommer gkt
selvfglelse, og lyst til & utfgre samme eller liknende oppgaver i framtiden (Weiner, 1974,
1979). Dermed gker ogsa spesialiseringen og muligheten for gode prestasjoner innen dette
feltet. Nar vi derimot ikke lykkes, kan det vere lett & attribuere arsaken til forhold utenfor seg
selv (Weiner, 1979). Slik sett er det mulig at helsepersonell som ikke lykkes med a hjelpe,
lettere kan tilskrive dette en “vanskelig” eller “umulig” pasient. Dette er i trad med en studie
som viste at allmennleger formidlet en negativ stereotyp oppfatning av ME-pasienter i form

av visse ugnskede trekk (Raine, Carter, Sensky & Black, 2004). Alternativet, a attribuere
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mislykkede forsgk til forhold ved en selv, vil kunne utgjgre en trussel mot behandlerens
selvoppfatning, med redusert motivasjon, passivitet og handlingslammelse som resultat
(Weiner, 1974). Kanskje ser vi en kombinasjon av dette i helsevesenet i dag. Noen fagfolk
anser problematikken som utenfor sin rekkevidde, og avviser dermed pasientene. Andre tar i
mot pasientene, men mgtet preges av passivitet og handlingslammelse. Sistnevnte er i trad
med en irsk studie som viser at mange allmennleger ikke er forngyde med kvaliteten pa
helsetjenestene de tilbyr utmattede pasienter, samtidig som de svert sjelden henviser
pasientene til spesialister (Fitzgibbon, Murphy, O’Shea, & Kelleher, 1997). Forskerne
undersgkte ikke hvorfor legene lot vaere a henvise pasientene, men forfatterne antar at dette
skyldes en antagelse om at ingenting kan bli gjort for disse pasientene. Kanskje ma
helsepersonell gve seg pa a utvikle kulturer som ser pa det a ikke lykkes som nyttige
erfaringer. Ved forbedrede strategier og gkt innsats kan dette utgjgre et godt utgangspunkt for
videre arbeid (Weiner, 1974).

Resultatene i studiene omtalt ovenfor gir grunn til a reflektere over hvordan
helsepersonell omtaler pasienter nar disse ikke er til stede. I verste fall kan spre seg en
kommunikasjonskultur der pasienter med komplekse helseproblemer omtales som bade
“haplgse”, "irriterende”, “’slitsomme” og “tidkrevende” (Stockwell, 1984). I engelske artikler
ser vi for eksempel at leger omtaler pasienter med komplekse lidelser som kilde til heart-
sink” (O’Dowd, 1988). Bade pasienter og helsepersonell kan tjene pa at helsepersonell blir
mer bevisste sine grunnleggende holdninger som medierer forstaelsen for komplekse
sykdomsmekanismer (Raine et al., 2004). Resultatene i denne studien viser sammen med
gjennomgatt litteratur, at a lide av ME ikke bare handler om a oppleve store og begrensende
kroppslige og mentale plager, men ogsa er en kamp om a bli trodd, tatt pa alvor og anerkjent
som syk. Slike ekstrabelastninger kan i seg selv forsinke tilpasning og bedring (Raheim &

Gjengedal, 2007).

A snu begrensninger til muligheter

Helsepersonell som fgler seg avmektige i forhold til & avdekke arsaker og initiere
effektiv behandling, kan likevel sta i posisjon til & utgjgre en forandring for den syke.
Innledningsvis ble det omtalt at mange kronisk syke opplever et tap av selvet. I en slik
situasjon er det viktig at psykologer og annet helsepersonell bistar pasientene slik at de ikke
far ungdig store tilleggsbyrder. Fglgende beskrivelse fra en ung deltaker i studien belyser
nettopp et slikt behov: "Hadde sa klart gnsket at kunnskapen var stgrre og bredere, men

fremfor alt foler jeg pa det a beere sorgen over den tapte X (anonymisert navn). Hun med alle
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drgmmer, visjoner og energi. Den sorgen beerer jeg alene. (...) Hvordan handtere sorg er noe
som leger og psykologer vet mer om enn ME, og tilbudene nar det gjelder dette burde saledes
ha veert bedre enn i dag. Det ville ikke gjort meg friskere, men det kunne i det minste ha

hindret meg fra a bli darlig psykisk.”

Kommunikasjon.

Det er klart at forbedringer i kvaliteten av kommunikasjon mellom pasient og
helsepersonell kunne generert betydelige fordeler for begge parter. I en klassisk studie
identifiserte Byrne og Long (1976) ulike kommunikasjonsstiler hos leger som utgjorde et
kontinuum fra “’pasientsentrert” til “legesentrert”. Mens en pasientsentrert
kommunikasjonsstil gjgr bruk av pasientens kunnskap og erfaring gjennom teknikker som
lytting, interesse og refleksjon, gjgr en legesentrert kommunikasjonsstil bruk av legens
allerede eksisterende kunnskap og ferdigheter. Bruk av den pasientsentrerte stil ser ut til a gke
pasienters compliance (etterlevelse) og tilfredshet (Stewart, 1984; Winefield, Murrell,
Clifford & Farmer, 1996), og flere har hevdet at ’legen vet best-holdningen” ikke bgr ha noen
plass i moderne helsetjenester (Coulter, 1999). Samtidig gnsker en del pasienter at legen skal
kontrollere interaksjonen og vere den som bestemmer videre undersgkelser og behandling
(Auerbach, 2001; Silverman, 1987). Dette synet formidles gjerne for a slippe
tilleggsbelastninger ved a matte ta et uforholdsmessig stort ansvar for egen helse. Andre
pasienter, som for eksempel HIV-pasienter, er svart velinformerte om egen lidelse, og
overgar gjerne legen i kunnskap (Marks et al., 2005). Implikasjonen blir at ulike pasienter kan
ha nytte av ulike kommunikasjonsstiler. Nar det gjelder ME-pasienter finner vi trolig behovet
for begge kommunikasjonsstilene hos helsepersonell. Mange har gjort en betydelig innsats for
selv a tilegne seg informasjon, og opplyser i spgrreskjemaet at det er de som har lert opp
helsepersonell, og ikke omvendt. Samtidig er det mange som etterlyser informasjon og et mer
aktivt og tilgjengelig helsevesen.

Leger har i mange studier blitt kritisert for mangelfull eller feilslatt kommunikasjon
med sine pasienter (Makoul & Schofield, 1999; Simpson et al., 1991). Den vanlige
konklusjonen er at kommunikasjonsferdigheter kan lares, og at dette ma fa en stgrre plass i
utdanningen. Forskning har imidlertid vist at svakheter i kommunikasjon ngdvendigvis ikke
skyldes manglende ferdigheter, men kan reflektere psykologiske strategier hos helsepersonell.
Narmere bestemt antas det at helsepersonell anvender kognitive teknikker for a skape avstand
til pasienter de ikke klarer a hjelpe (Byrne, Morton, & Salmon, 2001; Salmon & Manyande,

1996). Eksempelvis er det funnet at sykepleiere med langvarig ansvar for smertepasienter gjgr
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bruk av forsvarsmekanismer for a distansere seg selv fra pasientene og deres lidelse (Nagy,
1999). Kanskje kan dette ogsa forklare hvorfor helsepersonell ofte underestimerer pasientenes
smerte (Byrne, Morton, & Salmon, 2001). Funnene impliserer at tiltak rettet mot a bedre
kommunikasjonsferdigheter hos helsepersonell bgr integrere et fokus pa emosjonelle faktorer,
sa vel som klassisk ferdighetstrening basert pa en kognitiv modell. Byrne og kollegaene
(2001) foreslar at emosjonell stgtte og veiledning fra kollegaer kan hjelpe helsepersonell til a
sette ord pa fglelsene som oppstar nar pasienter ikke kan tilbys tilstrekkelig hjelp. Tanken er
at egenterapi og bearbeiding kan gjgre helsepersonell i stand til a ta inn over seg pasientenes

lidelse, for i neste omgang a kunne kommunisere bedre med pasientene.

Empowerment.

Kanskje kan pasienters preferanse for en pasientorientert kommunikasjonsstil ha sammenheng
med at denne fremmer empowerment (Marks et al., 2005; Wagner et al., 2005). Heller enn a
forfekte synet om at helsepersonell sitter pa ekspertisen, jobbes det for a gke pasientens
selvforstaelse og mulighet til selvomsorg (Feste & Anderson, 1995). I kontakt med ME-
pasienter kunne dette innebare a hjelpe pasienten til a forsta sine symptomer og ta hensyn til
disse.

Behandlere som skal bidra til empowerment hos pasienter ma bevisstgjgre seg en rolle
som anerkjennende stgttespiller og informant, og beherske ferdigheter i kommunikasjon
preget av gjensidig respekt og tillit (Walseth & Malterud, 2004). Behandleren ma ha
kjennskap til seg selv for a unnga a projisere egne fglelser og behov over pa pasienten
(Walseth & Malterud, 2004). I boken "Makt og bemyndigelse — om a ta pasient- og
brukermedvirkning pa alvor”, beskriver sykepleieforsker Ingun Stang (2001) hvordan makt og
kontroll kan overfgres til pasientene: "Bemyndigelse (...) kan sammenfattes i tre
hovedelementer. Det forste er a stimulere den hjelpetrengendes ressurser og muligheter. Det
neste innebzrer a fremme den hjelpetrengendes krefter og energi. Det tredje element er &
redusere forekomsten av faktorer som skaper stress hos den hjelpetrengende” (s. 12). Det er
viktig a bruke tid, talmodighet og et langvarig engasjement (Walseth & Malterud, 2004).
Dette passer bra med bade allmennpraktikeres og psykologers arbeidsmate, der gjentatte
konsultasjoner over tid er en viktig del av utredning og behandling.

Praktisering av en empowermenttiln@rming kan inkludere et fokus pa
sykdomsnarrativer (Rappaport, 1995). Hensikten er a hjelpe pasienten med a gi mening til
krisen (Marks et al., 2005). Helsepersonell kan bidra bade med a skape en mer forstaelig

historie, og a pavirke dens videre 1gp (Hunter, 1991). Hunter (1991) holder frem at dersom
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historien pasienten forteller avviker for mye fra den som gjenfortelles av behandleren, sa
svekkes interaksjonen dem i mellom. En betydelig andel av ME-pasientene formidler at de
ikke fgler seg tatt pa alvor av lege og/eller psykolog nar de setter ord pa plagene sine. I verste
fall kan manglende interesse fra helsepersonell gi pasientene en opplevelse av at deres historie
ikke er viktig, og dermed forhindre pasientens utforming av en ny identitet som syk
(Mathieson & Stam, 1995).

Et interessant aspekt ved empowerment er at en slik tilneerming ser ut til & kunne
hindre stress, frustrasjoner og utbrenthet hos helsepersonell, sa vel som & gagne pasientene
(McKay, Forbes & Bourner, 1990). Dette kan skyldes at tiln&ermingen begrenser
helsepersonells fglelse av et totalansvar som det blir vanskelig a leve opp til (Walseth &
Malterud, 2004). Helsepersonell kan veilede, bidra med kunnskap og vare stgttende, og
pasienten kan opparbeide seg en deltakende kompetanse innenfor sine grenser (Walseth &
Malterud, 2004). Slik tenkes det at helsepersonell kan fa mer realistiske forventninger til seg
selv, og oppleve mestring i stedet for utilstrekkelighet.

Mange helsearbeidere har entusiastisk fremmet ideen om empowerment (Marks et al.,
2005), men det er grunn til & utvise en viss vaktsomhet i forhold til denne tilnermingens
implikasjoner for pasientarbeid. Empowermenttilnaermingen inneberer et skifte fra a betrakte
pasienten som den passive lidende til en aktiv handterer av sin egen lidelse (Marks et al.,
2005). Dette kan imidlertid grense mot en oppfatning av at pasienten er den ansvarlige bade
for egen sykdom, og for a bli frisk (Salmon & Hall, 2003; Marks et al., 2005). Dette kan
seerlig bli tilfelle ved livsstilssykdommer og kroniske lidelser som er komplekse og vanskelige
a forsta (Marks et al., 2005). Flere pasienter i denne studien formidler at helsepersonell i
arevis oppfordret dem til a sta pa, trene, og fortsette i jobb eller skole, men at dette medfgrte
ytterligere forverring. Dette viser at oppfordring til en sakalt “fighting spirit” kan resultere i
det motsatte av empowerment (disesmpowerment) etter hvert som pasientene opplever at de
ikke klarer a kontrollere sykdommen (Marks et al., 2005).

Kristoffersen (2007) advarer mot at helsepersonell fullstendig kamuflerer det
maktforholdet som faktisk eksisterer i interaksjonen med en pasient. Dersom behandleren er
sin makt bevisst og anvender denne pa en god mate, kan makten bli et positivt element
(Kristoffersen, 2007). Behandleren kan ogsa oppfordre pasienten til a gripe sin makt. Denne
makten kan hvile pa kunnskap om den aktuelle livssituasjonen, erfaring med sykdommen, og
kjennskap til rettigheter. Ngkkelen ligger 1 gjensidig respekt ved at en tar i mot den andres
virkelighet.
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Skal vi oppsummere blir utfordringen for helsepersonell a styrke pasientens autonomi
og kontroll, og samtidig ta ansvar og vere aktiv i forhold til a undersgke, behandle og veilede
pasienten. En apen dialog om arbeidsfordeling, ansvar og roller, kan kanskje fremme en slik

malsetting.

Sykdom, stress og mestring.

A leve med en alvorlig kronisk lidelse innebzrer uvisshet pa mange plan. Uvisshet
virker som stress som igjen kan hindre mestring (Mishel, 1990). Uvisshet kan reduseres
gjennom saklig informasjon (Heggdal, 2003), men i tilfeller hvor det er liten sikker viten om
en sykdom, er det ikke noen lett oppgave a gi pasienten den informasjonen som etterlyses.
Heggdal (2003) viser at nar behandlere gir motstridende informasjon, sa skaper dette
ytterligere uvisshet og frustrasjon for pasientene. Deale og Wessely (2001) fant at
misforngyde ME-pasienter hadde opplevd a fa motstridene rad. Dette kan forklare hvorfor
flere ME-pasienter i denne studien etterlyser en skriftlig veileder for diagnostisering og
behandling av ME, slik Sosial- og helsedirektoratet har utarbeidet 1 forhold til andre lidelser
som for eksempel AD/HD (Sosial- og helsedirektoratet, 2005). Forskning har vist at
retningslinjer for helsepersonell kan gke kvaliteten pa helsetilbud, og gir bedre
behandlingsresultater (Butler, Hatcher, Price, & Von Korff, 2007).

Innledningsvis ble det beskrevet at mestring kan forstas som noe hensiktsmessig
personen gjgr i mgte med stress (Lazarus & Folkman, 1984). Lazarus og Folkman forfekter
imidlertid en utvidet forstaelse av hva det vil si a ’gjgre” noe. Dette kan innebare konkret
handling, men ogsa a unngd a gjgre noe. Hos ME-pasienter kan en slik forstaelse innebare at
unngdelse av aktivitet som resulterer i symptomgkning kan forstas som aktiv mestring i stedet
for passiv resignasjon. I fglge Heggdal (2003) kan sosial isolasjon faktisk forstas som en form
for mestring. Gjennom & holde seg hjemme og sette grenser for egen livsutfoldelse, kan
pasienten forhindre symptomgkning, og gke kroppskontroll og trygghet. Dermed kan en slik
strategi tolkes som en positiv mate a ta hensyn til seg selv pa. Samtidig papeker Heggdal
(2003) at sosial isolasjon kan virke destruktivt ved a forsterke fglelser av tap og savn, og fgre
til redusert livskvalitet.

Studier som viser at ME er karakterisert ved unormale responser i det sympatiske
nervesystem (Wyller, Godang, et al., 2007; Wyller, Due, et al., 2007), tilsier at tiltak som
sikter mot a redusere stressreaksjoner kan vere nyttige. Mestringsarbeid krever kjennskap til
faktorer som kan pavirke stressopplevelser. Den viktigste er trolig opplevelse av kontroll

(Bandura, 1986; Schulz & Heckhausen, 1996). Opplevelse av kontroll har betydning for
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mestring av kroniske sykdommer, kan gi gkt motstandsdyktighet mot sykdommer, og kan
bedre helse og tilpasning (Langer & Rodin, 1976; Schulz & Hanusa, 1978; Silvera &
Svartdal, 2000). I trad med dette fant Taylor, Lichtmann og Wood (1984) at kvinner med
brystkreft som fglte at de hadde kontroll over hvorvidt de kom til & fa tilbakefall, var bedre
tilpasset psykologisk enn kvinner som ikke fglte samme grad av kontroll. Forskning har ogsa
vist at mange eldre pa aldershjem fgler de mister kontrollen over livet sitt, og at enkle tiltak
for & gke kontroll kan gi gkt trivsel (Langer & Rodin, 1976). Opplevelsen av kontrolltap hos
de eldre antas a ha sammenheng med at tilveerelsen pa aldershjemmet gir begrenset mulighet
for den enkelte til a bestemme over sin egen hverdag. Det samme er sannsynligvis gjeldene
for mange kronisk syke. ME-pasienter opplever trolig et enormt kontrolltap gjennom
sykdomsutviklingen og mangelen pa funn og konsistente forklaringer. Dermed blir det viktig
a etablere kontroll over de faktorer som faktisk lar seg kontrollere. Reduksjon av
miljgrelaterte stressorer synes a vere viktig da forskning har vist at symptomene kan gke dess
mer pasientene utsettes for stress (Lutgendorf et al., 1995). Etablering av faste rutiner og fast
oppfolging av helsepersonell, kan trolig vare nyttige stressreduserende tiltak. Er personen
svaert syk vil kapasiteten vare tilsvarende liten, og dermed vil flere endringer og stimuli
sannsynligvis kunne medfgre stress. Dette er i trad med Heggdals (2003) beskrivelse om at
daglige vaner som er en naturlig del av alle menneskers liv, synes a fa ekstra stor betydning
for alvorlig kronisk syke. Det handler om a skape forutsigbarhet, kontroll og trygghet. Flere
studier, der i blant Bandura (1986), har stgttet en antagelse om at mennesker blir mer
resistente mot sykdommer i takt med gkende grad av opplevd kontroll over sine liv. Kanskje
er det samme gunstig i reetablering av helse etter sykdom.

Behovet for kontroll kan konseptualiseres langs tre dimensjoner (Auerbach, 2001).
Kognitiv kontroll handler om a prosessere relevant informasjon, og slik redusere usikkerhet og
gi gkt opplevelse av kontroll over den spesifikke situasjonen. Dette kan innebare at pasienten
far oppdatert informasjon om helseproblemet og anbefalt behandling. Beslutningskontroll
refererer til muligheten til a velge mellom behandlingsalternativer. Atferdskontroll involverer
direkte handling der pasienten er med pa a pavirke den faktiske behandlingen. Det kan vare
nyttig a analysere pasientenes behov for kontroll langs alle tre dimensjonene da disse
ngdvendigvis ikke sammenfaller (Marks et al., 2005).

Mange av ME-pasientene i denne studien etterlyser informasjon om sykdommen sin,
og hvordan den best kan handteres. Dette er i trad med annen forskning som viser at pasienter
stort sett gnsker informasjon om sin helsetilstand (Marks et al., 2005). Yngre pasienter og

pasienter med hgyere utdanning har et sarlig stort gnske for slik informasjon (Auerbach,
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2001). Nar det gjelder beslutningskontroll er situasjonen mer tvetydig. Her gnsker mange at
legen skal ha stgrst kontroll, eller en form for delt kontroll mellom seg og legen (Auerbach,
2001). @nsker om beslutningskontroll synker nar sykdommen er alvorlig. Eldre og mennesker
med lavere utdanning uttrykker ogsa mindre behov for slik kontroll. Alt i alt har gnsker om
kontroll naer sammenheng med om pasientene tror deres involvering vil pavirke utfallet i
positiv retning (Auerbach, 2001).

En antagelse om at stress oppstar nar det er en ubalanse mellom opplevde krav og
personens evne til 8 mgte kravene (Lazarus & Folkman, 1984), tilsier et behov for individuelt
tilpassede intervensjoner. Alternativet kan bli at selve intervensjonen oppleves som stressende
i det den overgar pasientens ressurser og kapasitet, og dermed ogsa mulighet til mestring.
Kanskje kan dette forklare hvorfor det store flertallet av pasientene i denne studien rapporterer
om en forverring etter tiltak som baserer seg pa a fglge en aktivitetsplan som gradvis gker i
intensitet. Da sykdommen er kjent for a ha et svingende forlgp (Anderson & Ferrans, 1997,
Wyller et al., 2006), vil pasientene mgte en situasjon der de ma gke aktiviteten tross
forverring av symptomene. Dette vil trolig kunne medfgre stress, som igjen kan gi
symptomgkning (Lutgendorf et al., 1995). Pasienter som ikke lykkes kan dessuten bli sittende
igjen med en fglelse av ikke a vere flink nok™ til a ta kontroll over egen helse (Marks et al.,
2005). Pasienter som praktiserer pacing vil trolig lettere slippe slike opplevelser, og kanskje er
det derfor denne strategien kommer sa godt ut hos pasientene. Nar pasienter praktiserer
pacing sa skal de redusere aktiviteten ved symptomgkning. Dermed kan pasientene fgle at de
gjor det riktige og anbefalte, noe som kan fordre en opplevelse av mestring i stedet for
nederlag. Dette er i trad med Heggdals (2003) antagelse om mestring gker nar pasientene

”’spiller pa lag med kroppen”.

Kommunikasjon, empowerment og stressmestring i praksis.

Avhengighet av andre kan vare en kilde til avmakt, og avhengighet av flere personer
eller instanser kan forsterke denne avmakten (Thommesen, Nordmann, & Sandvin, 2006).
Manglende innflytelse fra pasientens side kan vare resultat av et personlig valg, eller
pasienten kan veere i en situasjon eller fase hvor han/hun ikke makter a utgve noen form for
innflytelse. De fleste tilfellene av manglende innflytelse er imidlertid knyttet til avmakt i
forhold til hjelpeapparatet (Thommesen et al., 2006).

Bruk av individuelle planer er et eksempel pa hvordan pasienter kan medvirke i
utviklingen av egne hjelpetiltak. Retten til individuell plan er hjemlet i helse- og

sosiallovgivningen, og omfatter mennesker med behov for langvarige og koordinerte helse-
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og/eller sosialtjenester (Thommesen et al., 2006). Pasienten har rett til a delta i utviklingen av
sin egen plan, og pargrende skal trekkes inn i arbeidet i den grad disse og pasienten gnsker
det. Bruk av individuelle planer skal sikre at pasienten far et helhetlig, koordinert og
individuelt tilpasset tjenestetilbud, og sgrge for at det til en hver tid er en tjenesteyter som har
hovedansvaret for oppfelging av pasienten. Pa bakgrunn av intervjustudier hevder
Thommesen og kollegaene (2006) at bruk av individuell plan kan vere et viktig virkemiddel
for & styrke pasientens makt og innflytelse over egen situasjon. En viktig forutsetning er at
koordinator og involvert helsepersonell bidrar til a styrke pasientens mulighet til medvirkning.
Systemansvarlige i kommuner mener dessuten at ordningen med individuelle planer
innebzrer en mer effektiv, malrettet og brukervennlig utnyttelse av gkonomiske ressurser
(Thommesen et al., 2006). Thommesen og kollegaene (2006) antar at bruk av individuelle
planer ikke bare kommer pasientene til gode, men ogsa kan hindre utbrenthet hos
helsepersonell. Dette kan ha sammenheng med at individuelle planer tydelig definerer
ansvars- og rollefordeling blant de involverte.

Mange ME-pasienter i denne studien har negative erfaringer med innleggelse pa
sykehus. Dette resultatet er kanskje ikke sa overraskende sett i lys av studier som viser at
helsepersonell ofte har lite kjennskap til hvordan helseproblemer som utmattelse og smerter
fortoner seg for pasientene, og hvilke kliniske beslutninger som best ivaretar pasientenes
interesse (Grossman, Sheidler, Swedeen, Mucenski, & Piantadosi, 1991; Hiltunen et al., 1995;
Vogelzang, et al., 1997). Grunnleggende uoverensstemmelser mellom pasientenes og
helsepersonells oppfatninger, kan fgre til ineffektiv behandling og darlige resultater
(Allshouse, 1993).

Med en malsetting om at ME-pasienter skal fa bedre utbytte av sykehusopphold kan
Rulands forskning (1998) inspirere. I fglge forfatteren har de fleste pasienter personlig innsikt
i egen situasjon, og er i stand til & gi veloverveide vurderinger om hensiktsmessige tiltak.
Pasientene i Rulands studie hadde redusert egenomsorgsevne, noe som ogsa er tilfellet for de
hardest rammede ME-pasientene. Ruland (1998) viste at pasienter kan oppna atskillig bedre
helseresultater dersom helsepersonell systematisk kartlegger hva slags pleie og behandling
pasientene foretrekker, og bruker denne informasjonen i planlegging av tilbudet. Pasientene i
tiltaksgruppen forbedret sin fysiske funksjonsevne fra innleggelse til utskrivelse atskillig mer
enn kontrollgruppene som ikke fikk sine preferanser formidlet til pleierne. Pasientene 1
tiltaksgruppen klarte seg bedre nar de kom hjem fra sykehuset, og var mer forngyde med

sykehusoppholdet. Selv om denne studien baserte seg pa informasjon til sykepleiere, er
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funnene er av prinsipiell karakter og trolig overfgrbar til andre helseprofesjoner (Ruland,

1998).

Svakheter ved studien og anbefalinger for framtidig forskning

Pasientene i denne studien er medlemmer i pasientforeninger, og utgjgr dermed ikke et
representativt utvalg av ME-pasienter i befolkningen generelt. Yngre pasienter og pasienter
som nylig har blitt syke, er kanskje underrepresenterte i foreningene. Studien har en stor
overvekt av kvinner. Det antas at flere kvinner enn menn er rammet av ME (Jason et al.,
1999), men ikke i den grad som fordelingen i denne studien viser. Mellom en tredjedel og
halvparten av medlemmene i foreningene har valgt a delta i studien, og det er uvisst i hvilken
grad disse representerer den totale medlemsmassen. For eksempel er det mulig at flere av de
sykeste pasientene ikke har deltatt.

Mange av spgrsmalene har svarkategorier som gjgr at resultatene kun viser en trend.
Flere deltakere papeker at formen svinger, og at spgrsmalene om funksjonsevne derfor var
vanskelige a besvare. Det er kjent at selvrapporter kan preges av personens tilstand pa
svartidspunktet (Schwarz, 1999). For a bgte pa dette problemet kan senere studier vurdere a
fglge opp pasienter over tid, og stille de samme spgrsmalene pa ulike tidspunkt. En del
pasienter har kommentert at de har hatt kontakt med flere leger og psykologer 1 forbindelse
med sykdommen, og at det dermed ble vanskelig a lande pa en “oppsummert-erfaring” i
forhold til yrkesgruppene. Senere studier kan med fordel undersgke hva som skiller de ”gode”
legene og psykologene, fra de mindre gode. Resultatene fra tidligere studier tyder pa at
behandleregenskaper som grad av tilstedeverelse, engasjement og empati er utslagsgivende
for pasientens forngydhet (Deale & Wessely, 2001; Heggdal, 2003; Norcross 2002). Det er et

stort behov for forskning pa sykdommens arsaker og evaluering av behandlingsforsgk.

Avslutning

I en rapport fra en canadisk ekspertkomité (Carruthers et al., 2003) vektlegges
betydningen av tidlig diagnose, pasientedukasjon og sikring av omsorg og pleie.
Pasientedukasjon omfatter informasjon om arsakshypoteser, og rad om tilpasning og
mestring. I kontakt med pasientene anbefales en empowermenttiln@rming som validerer
pasientenes egne erfaringer. Det understrekes at forsgk pa behandling bgr individualiseres ut
fra den enkeltes symptomprofil og funksjonsevne. Forfatterne hevder at tiltak bgr ha som
siktemal a gke pasientenes bevissthet pa hvilke aktiviteter de kan mestre uten

symptomgkning, og regulere seg selv deretter. Det vektlegges at pasientene bgr oppfordres til
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a utvikle kjennskap til egne grenser, respektere disse, og forsiktig forsgke a utvide grensene.
Aktivitetsgkning bgr skje i pasientens eget tempo. Dette er sentralt ved pacing. Resultatene fra
denne studien med pafglgende diskusjon om kommunikasjon, empowerment og

stressmestring, stgtter opp under anbefalingene i denne rapporten.
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FORESP@RSEL OM A DELTA I EN SPGRREUNDERS@KELSE OM
KRONISK UTMATTELSESSYNDROM/ME

Dette er en undersgkelse som utfgres for a kartlegge situasjonen for personer med kronisk
utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (ME) i Norge. Studien gnsker a sette fokus pa
sykdommens innvirkning pa pasientenes liv, hvilke erfaringer pasientene har gjort seg i mgte
med helsevesenet, erfaringer med ulike forsgk pa behandling/symptomlindring, og gnsker for
fremtidige satsningsomrader. Studien vil ha pasientene som sin malgruppe, da det er grunn til
a tro at dere vet best hvor skoen trykker”. Undersgkelsen er en hovedoppgave utfgrt av en

psykologistudent ved universitetet i Tromsg.

Bakerunnen for studien og skjemaets oppbygging

Sosial- og helsedirektoratet ved avdeling for spesialisthelsetjentester bad hgsten 2004
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten om a foreta en kunnskapsgjennomgang av det
vitenskapelige grunnlaget for diagnostikk og behandling av postviralt/kronisk
utmattelsessyndrom. Sykdommen betegnes ogsa som myalgisk encefalopati (ME). En
utredningsgruppe bestaende av fagpersoner og en brukergruppe ble opprettet for a kunne
bidra i arbeidet. Dette resulterte 1 en rapport som ble offentliggjort 9. juni 2006. I rapporten
fremhever utredningsgruppen at forskning bgr ha hgy prioritet, og det er bred enighet 1

utredningsgruppen om at det norske helsetilbudet til denne pasientgruppen er utilstrekkelig.

Med denne studien er hapet a kunne bidra til a sette fokus pa pasientgruppen ved a bringe

situasjonen for ME-pasienter i Norge pa det rene. Lignende studier har blitt utfgrt av ”Action



for ME” i Storbritannia, og resultatene i denne studien vil til en viss grad bli sammenlignet

med disse.
Sperreskjemaet har tre deler; del 1 om personalia og sykdommens alvorlighetsgrad, del 2 om
dine erfaringer med helsevesenet, og del 3 om erfaringer med ulike forsgk pa behandling/

symptomlindring, og hvilke fremtidige satsningsomrader du mener bgr ha hgy prioritet.

Praktiske opplysninger

¢ Deltakelse i spgrreundersgkelsen krever at du har postviralt
utmattelsessyndrom/kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati/ME
(ICD-10, kode G.93.3), og har fatt diagnosen stilt av lege

e For pasienter under 16 ar er det de foresatte som avgjor om spgrreskjemaet skal

fylles ut og returneres

¢ Dersom du mottar denne spgrreundersgkelsen fra bade Norges Myalgisk
Encefalopati Forening (ME-Foreningen) og M.E. Nettverket i Norge (MENIN),

fyller du ut og returnerer kun ett skjema

e Dersom pasienten er for darlig til a fylle ut skjemaet selv, kan pargrende eller andre
som har god kjennskap til pasientens situasjon fylle ut skjemaet pa vegne av
han/henne, forutsatt at pasienten gnsker det

® Du er anonym og deltagelse er helt frivillig

e Dersom du vil delta, husk a besvare alle spgrsmalene (dersom instruksjonene

underveis ikke viser at du skal hoppe over noen spgrsmal)

e Alle arkene har spgrsmal pa begge sider

e Skjemaet returneres i vedlagte ferdigfrankerte konvolutt, innen 15. april 2007



Mange takk for hjelpen!

Spgrsmal vedrgrende undersgkelsen kan rettes til tob024 @student.uit.no

Torunn Bjgrkum

Stud. psychol.

Knut Waterloo Catharina E. Wang

Veileder Veileder
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DEL 1: OM DEG OG SYKDOMMENS ALVORLIGHETSGRAD

1. Noen opplysninger om deg

Kjgnn Mann i
Kvinne O

Alder
Alder ved sykdomsdebut 0-11 ar i
12-17 ar m
18-25 ar i
26-40 ar m
41-65 ar i
65+ i
Sykdommens varighet 0-2 ar m
2-5 ar i
5-10 ar m
10 + ar i
Fyller du selv (pasienten) ut skjemaet? Ja O
Nei O

2. Sykdommens innvirkning pa fysisk tilstand: Kryss av for alternativet som i stgrst grad
passer din situasjon, bade na, og nar sykdommen var pa sitt verste

Na Pa sitt verste

Sengeliggende og totalt avhengig av andres hjelp i O
Generelt bundet til huset O O
Mobil over korte avstander O ]
I stand til a leve et tilnermet normalt liv O O

3. Pa ditt verste, hvor lenge var du i en slik fysisk tilstand?

0-3 maneder
3-6 maneder
6-12 maneder
1-2 ar

2-4 ar

4 + ar

Ooooogao



4. Hvor stor mental kapasitet har du na, og hadde du pa ditt verste, gjennomsnittlig i
lgpet av en dag? Her menes i hvilken grad kan/kunne du lese, se TV, hgre radio/
musikk, fgre samtaler, bruke PC/internett osv?

Na Pa ditt verste
Sa mye jeg vil (som en frisk person) O O
4-6 timer om dagen O O
2-3 timer om dagen O O
1-2 timer om dagen O O
Mindre enn 1 time om dagen O O

Ikke i det hele tatt

5. Pa ditt verste, hvor lenge hadde du en slik mental kapasitet?

0-3 maneder
3-6 maneder
6-12 maneder
1-2 ar

2-4 ar

4 + ar

Oooooao

6. Hvordan har sykdommen pavirket ditt sosiale liv? Kryss av for alternativet som i
stgrst grad beskriver din situasjon, bade na, og nar sykdommen var pa sitt verste

Na Pa sitt verste

Totalt isolert: for syk til a se venner/bekjente O O
Kan ha korte besgk fra venner/bekjente i O
Redusert sosialt liv i O
Normalt sosialt liv O O

DEL 2: OM DINE ERFARINGER MED HELSEVESENET

7. Hvor lang tid tok det fra du ble syk til du fikk diagnosen?

6 maneder
6-12 maneder
1-1,5 ar
1,5-3 ar
3-5ar

5-10 ar

Over 10 ar

Oooooaogao



8. Hvilken betydning tror du en tidligere diagnose hadde hatt for sykdommens
alvorlighetsgrad og/eller kronisitet i ditt tilfelle?

Ingen betydning

En liten betydning

En moderat betydning
En stor betydning

Oooao

9. Fglges din tilstand regelmessig opp av helsepersonell?

Ja O
Nei o — Gatil spgrsmal 11

10. Av hvem fglges din tilstand regelmessig opp?

Fastlege/allmennlege
Psykolog
Psykiater

m
m
m
Annet helsepersonell O

11. Har du mottatt rad fra din fastlege om hvordan du bgr handtere sykdommen?

Ja, innen 6 maneder etter sykdomsdebut O
Ja, 6 maneder eller mer etter sykdomsdebut O
Ikke i det hele tatt o — Gatil spgrsmal 14

12. Fglte du at disse radene var nyttige?

Ja o — Gatil spgrsmal 14
Nei O

13. Er du av den oppfatning at disse radene gjorde sykdommen mer alvorlig eller
kronisk?

Ja O
Nei O

14. Nar du forklarer din fastlege om plagene dine, i hvilken grad fgler du deg tatt pa
alvor?

I'stor grad I moderat grad I liten grad  Ikke i det hele tatt
m m m m

15. Har du byttet fastlege pa grunn av misngye med hans/hennes handtering av deg og
sykdommen din?

Ja O
Nei O



16. Har du snakket med psykolog i forbindelse med sykdommen?

Ja O
Nei o — Gatil spgrsmal 22

17. Har du mottatt rad fra psykologen om hvordan du bgr handtere sykdommen?

Ja, innen 6 maneder etter sykdomsdebut O
Ja, 6 maneder eller mer etter sykdomsdebut O
Ikke i det hele tatt o — Ga til spgrsmal 20

18. Fglte du at disse radene var nyttige?

Ja o — Gatil spgrsmal 20
Nei O

19. Er du av den oppfatning at disse radene gjorde sykdommen mer alvorlig eller
kronisk?

Ja O
Nei O

20. I mgte med psykologen, i hvilken grad folte du deg tatt pa alvor?

I stor grad I moderat grad I liten grad  Ikke i det hele tatt
m m m m

21. Har du byttet psykolog pa grunn av misngye med hans/hennes handtering av deg og
sykdommen din?

Ja O
Nei O

22. Har du veert innlagt pa sykehus i forbindelse med sykdommen?

Ja O
Nei o — Gatil spgrsmal 24

23. Pa hvilken avdeling har du veert innlagt, og hvordan pavirket innleggelsen din
tilstand?

Positiv effekt Ingen endring Negativ effekt

Medisinsk avdeling O O O
Nevrologisk avdeling i i O
Psykiatrisk avdeling O O O
Annen avdeling (type? ) O O O




24. Er du sa syk at du ikke kan komme deg til lege eller annet helsepersonell?

Hele tiden i
Noen ganger O
Aldri o — Ga til spgrsmal 26

25. Har du (eller dine pargrende for deg) forespurt og mottatt eller fatt avvist
hjemmebesgk av fglgende helsepersonell:

Forespurt Mottatt Avvist
Lege O O O
Psykolog O i i
Sykepleier O O i
Helsesgster O i i
Fysioterapeut O O i
Ergoterapeut O O O
Sosionom O O i

26. Hvilken innvirkning har mgte med folgende helsepersonell, dersom erfart, hatt pa
din tilstand?

Nyttig Ingen effekt  Forverring
Lege O O
Psykolog
Sykepleier
Helsesgster
Fysioterapeut
Ergoterapeut
Sosionom
Akupunktgr/soneterapeut
Homeopat

Oo0oogooodd
Ooooooooad
Ooooooooao

DEL 3: OM BEHANDLINGS/SYMPTOMLINDRINGSFORS@K OG FREMTIDIGE
SATSNINGSOMRADER

27. Hvilken effekt har fglgende, dersom prgvd, hatt pa din tilstand?

Nyttig Ingen effekt Forverring
Smertedempende medikamenter O O i

Sovemedisiner O O i
Avspenningsteknikker/kroppsbevissthet

(eks.: psykomotorisk behandling, basal
kroppskjennskap, autogen trening, meditasjon) O O i



At du avhengig av dagsform tilstreber en
balanse mellom aktivitet og hvile slik at du
aldri presser deg — verken fysisk eller mentalt

At du, uavhengig av dagsform, fglger en
forhandsbestemt aktivitetsplan som gradvis
gker i intensitet

Hjelp til identifisering og utfordring av negative
tankemgnstre (som f.eks katastrofetenkning)

Hjelp til sorgbearbeidelse
Hyvile (inkludert hvile i sengen)
Fullstendig skjerming og ro
Endringer 1 kosthold/diett

Kosttilskudd

Nyttig

|

|

Ingen effekt

O

O

Forverring

O

O

28. Hvilke av de fglgende omrader mener du bgr prioritet hgyest dersom forholdene for
mennesker med kronisk utmattelsessyndrom/ME skal bli bedre? Kryss av for de fire

alternativene du mener bgr prioriteres hgyest.

At helsepersonell far mer kunnskap om kronisk utmattelsessyndrom/ME

At pargrende/omgangskrets far mer kunnskap om kronisk utmattelsessyndrom/ME

At jeg som pasient far mer informasjon om kronisk utmattelsessyndrom/ME,

og hvordan jeg bgr forholde meg til sykdommen

Forskning pa sykdommens arsak(er) og behandlingsmetoder

Satsning pa kompetanse/mestringssentre som dagtilbud

At det etableres egne sykehusavdelinger der mennesker som er hardt rammet
av sykdommen kan legges inn og fa pleie og omsorg, og der behandling/

symptomlindringsforsgk kan utprgves dersom pasienten gnsker det

At det blir lettere a fa praktisk hjelp i hjemmet

At det blir lettere a fa gkonomiske stgtteordninger

Hjelp til a tilpasse skole/arbeidssituasjon

Annet:
Skriv maks to linjer:
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Vi viser til prosjektleders brev med vedlegg, datert 13.01.2007, mottatt 23.01,2007.

Prosjektleders tilbakemelding pa komiteens merknader til prosjektet i mate 14.12.2007 tas til
etterretning.

I tredje avsnitt i foresperselen er det en skrivefeil i innledningen. Det star: "Men denne
studien..” og skal vel vaere "Med denne studien..”.

Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Nord-Norge (REK Nord) har ingen
innvendinger mot at prosjekiet giennomfores.

Det forutsettes at prosjektet er godkjent av aktuelle formelle instanser far det settes i gang.

Det forutsettes at prosjektet forelegges komiteen pé nytt, dersom det under gjennomferingen
skjer komplikasjoner eller endringer i de forutsetninger som komiteen har basert sin avgjarelse

pa.

Komiteen ber om 4 fi melding dersom prosjektet ikke blir shuttfort.
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radgiver
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