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Om ’darlige norske tester’,
Tyskland, tillit og flatt

Gustav fekk flatt i underbuk s 0 .
-1 minusgrader midtvinters Overlege fikk feil flattdiagnose
- Jeg kunne blitt invalid

Ay Steinar Qvenild Andersen Foto: Knut Erik Knudsen 21.03.2009 kl. 08:00 Kilde: VG

Overlegen stolte ikke pa sine egne legekolleger etter flatthittet: -
Hadde jeg gjort det, ville jeg nok vzert invalid i dag, sier overlege
Svein Golf.

Geir alvorli syk: 2
Tre teste

‘ ¥ oppdaget lkke

~ .

"Nar det gjelder flatt, har jeg null
tillit til helsevesenet”

noe. Et ar etterpa er han sykemeldt og preget av motet

GENE sn DET VAR UTMATTELSESSYNDROM (ME) i::sf:iéat’t‘_ Silkebaekken sa ikke. Han kjente ikke



Ngadvendig a skille mellom
nyoppstatt og langvarig sykdom

* Pasienter med flattbitt og EM far i all hovedsak
effektiv hjelp.

e Hovedproblemet er personer med aktiv infeksjon
som ikke har fatt riktig diagnose, og som aldri har
fatt relevant behandling.

e Pastand: leger flest kjenner IKKE sykdomsbildet for
sen LB, og stoler blindt pa serologi.



Realitetsoppfatningene spriker

®» LB som samfunnsmedisinsk problem
Individuell konsekvens
Klinisk manifestasjon
Laboratoriestotte for diagnostikk
Behandling

Grunnlag for a utelukke LB
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Grunnlag for a utelukke LB
Hypotese eller aksiom ?

Det blir pastatt at sensitiviteten for serologi er nermere
100 % for langtidssyke. Dokumentasjonen for dette er svak.

100% -+
20% -
80%
70% T
60% |
50%
40%
30%
20% T
10% T
0%




Grunnlag for a utelukke LB ?
Proof of absence -clier Absence of proof?

Anng—=

4| Pasienter med negativ serologi for Borrelia far

jorel bare unntaksvis oppfelging og utgreiing for LB
Per (

Kari
Gry

Dette materialet omfatter ca 20 personer
Alle har karakteristiske symptom for Lyme Borreliose
Alle har tung lidelse, ute av skole / arbeid i flere ar

oud | hovedsak Negativ serologi for Borrelia
Laila| Ikke LB diagnose

evin | hovedsak Ingen medisinsk hjelp
Gertq




Grunnlag for a utelukke LB ?
Pavisning av Borrelia DNA

Anne (23)
Hallvard (
Jorgen (23
Per (56)
Kari (29)
Gry (40)

4 Neg +

o

Alle har fatt gjort PCR pa blod, enten ved
CBDNA (Polen) eller ved Prohealth BV

8 av 20 har fatt pavist Bb DNA ved hjelp av PCR
2 av 8 har fatt pavist Bb DNA ved to laboratorium

Odd (55)
Laila (62)
Eivind (46)
Gerd (50)

9 Neg
9 Neg +
8 Neg +

I5 Neg +




Grunnlag for a utelukke LB ?

Pavisning ved mikroskopi

Fire av pragvene ble
grundig undersgkt vha
mikroskopi

(Professor Morten Laane, UiO)

.

Odd (55)
Laila (62)
Eivind (46)
Gerd (50)

e -
KX




Grunnlag for a utelukke LB ?
Pavisning i kultur

* 4 pasienter med lang-
varig LB lignende
sykdom

 Ingen har pos serologi

o Alle har tidligere fatt
antibiotika utover 4 uker

e Spirocheter pavist ved dyrking etter 5 mnd



Lyme Borreliose som differensialdiagnose

LB eller ME?

11. Har du fortsatt noen av felgende symptomer (sett kryss)

Hodepine

Muskelsmerter

Leddsmerter

Influensasymptomer/sykdomsfolelse

Gjentatt sar hals

@mme lymfeknuter

Synsforstyrrelse

Svimmelhet/ustehet

Nummenhet/kuldefolelse

Muskelsvakhet

Overomfintlighet for stoy og lys

Nedsatt toleranse for stress

Nedsatt sovnkvalitet

Okt sovnbehov

Fole depresjon

Nervositet og anspenthet

Konsentrasjonsvansker

Hukommelsesproblemer

Desorientering og forvirring

Vansker med a finne ord

Hjertebank

Blodtrykksfall/besvimelse

Pustevansker

Hyppig/mattlig vannlating

Endret temperaturregulering

Nattesvette

Magesmerter

Kvalme

Sjekkliste for a evaluere mulig ME/CFS (Haukeland)

Headache

Muscle aches

Joint pain- fingers. neck, heel etc.
Flu-like symptoms

Sorethroat

Swollen lymph nodes

Visual disturbances

Dizziness, Balance problems
Numbness, Shiver, to be cold
Muscle weakness

Sound sensitivity, Light Sensitivity
Stress fragile

Sleep disturbances

Excessive Sleep

Depression

Fear, anxiety. panic attacks

Difficulty concentrating
Forgetfulness,bad short-term memory

Disorientation, confusion
Word Block, Inability to remember words

Tachycardia, Cardiac arrhythmia

Problems regarding blood pressure

Air Hunger, Shortness ofbreath

Bladder problems

Cold hands and feet although you re staying in a warm room
Night perspiration

Stomach-ache

Nausea
Kilder: Lyme Disease Action Symptoms A to Z
Lyme Disease Checklist for Symptoms Version 01.1



Lyme Borreliose som differensialdiagnose

LB eller ME?

.. alle pasienter med mistenkt CFS/ME sjekkes for
borrelia-antistoffer i blodet. Dersom pasienten har sdkalte
fokal-nevrologiske utfall gjor vi ogsa spinalpunksjon og
analyserer spinalvaeske for borrelia.

Det siste er en meget sensitiv metode. ..’

Vennlig hilsen,

Barneklinikken, Rikshospitalet CFS/ME ?

LB blir ekskludert vha serologi
Ingen kjent arsak

Ingen behandling
Sannsynligvis 15 000 i Norge




Lyme Borreliose som differensialdiagnose

LB el Ier M S ? multippel sklerose - M5-farum

Nevrologen

Sv:Hvorfor sa sikker pa MS? - 13/03/2009

Jeg har forst3else for usikkerheten dette skaper og det er viktig for oss Klinikere
a vaere vakne og se varsellampene som gjer at vi ber tenke oss ekstra noye om
om MS-diagnosen vi er i ferd med 3 stille faktisk er riktig. Det jeg kan si som er
en smule beroligende - bade for min egen og forhapentligvis andre sin del - er
at den diagnostiske sikkerheten ved antistoff-testen som benyttes | dag gker
med sykdommens varighet. Den demyeliniserende formen for nevroborreliosen -
der man MR-messsig kan se "multiple arr” eller omrader med gkt signalintensitet
- er stadium III, varighet over 6 mnd, og sensitiviteten selv ved antistofftestene
er da nzrt opp mot 100%. Ikke 100%, det er jo dessverre ingen tester, men
nzert opp mot.

Hilsen Nevrologen



Og sa?
Pasientgruppene og anbefalingene

 Pasientene ma kjenne seg igjen i beskrivelsen !
* Tydelig skille mellom nyoppstatt og langvarig !

 Evidens for at langtidssjuke ’alltid’ gir tydelig
Immunsvar

e Bruk av PCR pa blod for a diagnostisere langtidssjuke
e Stort handlingsrom for kliniker ift behandling



Stort handlingsrom for kliniker

Om behandling

e Ny infeksjon, eller langvarig lidelse?
e Ukjent agens !

e Muskel/leddsmerter, kognitive problemer eller
tunge nevrologiske symptom?

e ME liknende, eller sykdom som kan forveksles
med demyeliniserende lidelse?

One size does not fit all



Morsk Lyme Borreliose - Forening \AVAYVA Iyme.nO
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Hovedmeny Har du blitt syk etter flattbitt og fatt utilstrekkelig behandling? e

+ Hj=m Eller ends werrs - ikke f5tt behandling i det hele tatt fordi blodpreven som legen tok i Jegarne ksn hjglps =lgen

; . i T | morgen starter elgjakts.

War negativ’? = T a=n

e L= = Fylkesmannsn hapsr jegarms kan
v Om Lyme Borrelioss melde ifra ved funn av
v Bitt aw flitt, hva gjer jeg? O3 2r du ikke slens. hjortelusflue og...
v Wanlig stilte spersmal ‘ Er-i.rkter boom av. hj“@'“&“‘ar_
v Forsbyaging Wi er mangs som i-:a_-; I'ar. E:H:-ra pr{flblarr-ar {:_r; 5::-rr har xart _s-yka-i en arrskks. aal.r‘;:?r;: ;Fra;::bt_l:-::da_trrir-; ;'..' .
v Media Moen av oss har derfor stitftet en forening for 3 prave 3 3 frem i hyset de hjortelusflua. - Pass pa...
v Myttige finksr problemens som pasientens steter pa bade rundt diagnostisering of behandling av v Hay puls ga my pulsklakkle

SVEIM TORE HOVD T4 21 21 41
= wain. tore. hovd@namdalsavisa. n
TOR IVAR VIKEN T4 21 21 0D...

Sak pd hyme.no... v En jervefii sauesommer
m Sau pa beite | Ulvadalen sar i lang
starre grad ut til & ha fatt...

. » Morges farligste dyr
Logg inn for medlemmer Finn Arve Serbes gir deg en

innfering i flatt. (Troms Folkeblsd)

sykdommen. Samtidig skal vi yte bistand og gi r3d til flittrammeds og deres
pErerends.

Diagnostikk og behandling Helsedirektoratets
ry % av Lyme Borreliose arbeidsgruppe Sperreundersekelse

[ Husk meg Ly E-Drr.aliuaa-paaia:rtar kan ha 5-'..':EEI1: forskjellige Fa I:n.ak:;rl.rr aw det .zutarka fokusst pd borrelicss i T o e T e
sykdomshilde. Bakterien kan spres til slle organer og medis | d=n senere tid, har Helzs- of diag nose fn-..du Fikk
- ] wev i kroppen, o pavirke disse i forskjeliig grad. Drsorgsdepartementst gitt Helsedirsktorstat Borreliose-diagnose?

ﬁ;ﬁgﬁ;ﬁé? Registrer Syhkdomsbildet varier mye fra pasient til pasient, oppd ra-;-at ] '..'Lr-:ara-l"..'-:-r-:ar -?ia-; r-:-afikk -:r; 1 ME

deg men wedvarends utmattelss, sterkt redusert behandling av borrelicse bar gjennomfares | Morge. . .
korttidshukommelss, hjgrnetike oy smerter | {2y Fibronnyakgi
muskler og ledd gar igien hos mangs. Heleadirektoratat har walgt 3 stablers 2n o MS

hurtigarbeidends arbeidsgruppe som skal legge -

Deutsche Borreliose-Gessllschaft 2. v, aren grunnlsget for nasjonale retningslinjer. Det er A LE
twerrfagly medisinsk arganisasjon i Tyskland, som weldig positivt at direktoratet har tatt dette "1 Alzheimer
spesielt arbeider for 3 heve kunnskapsniva og initistivet. ) Parkinzon
oppmerksomhbet pd sykdommen blant forskere og
helsesrbeiders. Medlemmene er leger og forskers m O Revmatisk idelse
som arbeider spesielt med Lyme Borrelioss of 0 Peykisk lideles
relaterte infeksjonssykdommer. £ Lupus
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