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Nyarsbon

Jag g6r mig sjilv fri och tackar f6r att jag kan ligga av mig skulden
och skammen, skammen att leva med en kronisk sjukdom
och skulden det f6r med sig.

Skuld Gver att inte vara tillrdcklig som medmiénniska, vin,
dotter, syster, mamma...

Skuld 6ver de ddliga dagarna, dé jag inte orkar dra pd munnen,
inte har kraft att kldmkickt ropa hurra, jag lever”
— nir jag istillet smirtsamt drar efter andan och
kdnner “nej, inte en dag till...”

Tack for att jag kan ligga av mig l6gnen — den som ibland inbillar
mig att jag dr frisk, den som g6ér mig sjukare dn jag 6nskar.

Tack for att jag kan leva sant och riktigt och se skillnaden pa
mitt jag och min sjukdom.
Tack for att jag kan sluta straffa mig sjilv for andras ofdrstand.

Tack for att jag kan ligga ifrdn mig bitterheten — den som
suger ur vilja, hopp och lingtan.

Tack att jag far slippa rddslan — den som tringer pa nir
ensamheten blir for stor.

Tack f6r befrielsen och naden i detta nu — da jag har férmagan
och orken att skriva, att se manniskan bakom orden och
bortom sjukdom, skuld, skam och rddsla och att jag kan
ge mig sjilv tilldtelse att bli skuldfri.

Tack for att 2014 blir befrielsens och nadens dr, ett vilsignat
ar — ett ar av liv...

Lena Wallenholm, ME/CFES-sjuk
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En kontroversiell folksjukdom — Om ME/CFS
(Myalgisk encefalomyelit/Kroniskt trotthetssyndrom)

Medan livet gar forbi ar ett temanummer
som syftar till att beskriva forsknings-
fronten for det som tidigare kallades
kroniskt trétthetssyndrom och numera
kallas Myalgisk encefalomyelit/Chronic
Fatigue Syndrome (ME/CFS). ME/CFS
karaktariseras av uttalad mental och
fysisk utrottbarhet, kognitiv paverkan,
sodmnstdérning, symtom fran autonoma
nervsystemet, smarta och influensa-
liknande symtom som forvarras av an-
strangning. Sjukdomen har under en
foljd av ar framst setts som en psyko-
somatisk foreteelse och patienterna har
darfor hanvisats till psykiatrisk behand-
ling, trots att den redan 1969 klassifi-
cerades som en neurologisk sjukdom
i WHOs klassifikation av sjukdomar.
Vi star just nu i ett paradigmskifte dar
sjukdomens identitet som biomedicinsk
sjukdom far ett allt stdrre genomslag.
Nagra studier som beskrivit utbred-
ningen redovisar att mellan 0,4 - 2 %
av befolkningen har de symtom som
karakteriserar tillstandet. Majoriteten ar
kvinnor i aldersgruppen 20-40 ar. For
att spegla sjukdomstillstandet presen-
teras bade fallbeskrivningar och aktuell
forskning. Utgangspunkten ar fallbe-
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skrivningar dar drabbade personer re-
dovisar sina livserfarenheter sedan de
drabbats av ME/CFS. Forskare bade
i Sverige och internationellt redovisar
var forskningen fokuseras idag vad
avser orsaker, behandling och sociala
konsekvenser. Kunskapen om ME/CFS
ar lag inte bara inom hélso- och sjuk-
varden utan ocksa inom sjuk- och so-
cialférsakringssystemet i Sverige, vilket
varit en viktig drivkraft for framvaxten
av detta temanummer.

Bo J A Haglund
Chefredaktor och professor
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Tema: Medan livet gar forbi
— Om sjukdomen ME/CFS (Myalgisk encefalomyelit/
Kroniskt trotthetssyndrom)

Medan livet gir forbi dr ett temanum-
mer som syftar till att beskriva forsk-
ningsfronten for det som tidigare kall-
lades kroniskt trotthetssyndrom och
numera kallas Myalgisk encefalomy-
elit/Chronic Fatigue Syndrome (ME/
CFS) och klassas som en neurologisk
sjukdom. Ndgra studier som beskrivit
utbredningen redovisar att mellan 0,4
- 2 % av befolkningen har de symtom
som karakteriserar tillstindet. Ma-
joriteten dr kvinnor i dldersgruppen
20-40 ar. Kunskapen om ME/CFS ir
lag inom hilso- och sjukvirden och
flertalet av de som drabbats har funk-
tionsférindringar och dr socialt trau-
matiserade. Detta utgér huvudskilen
till att gbra ett temanummer som
presenterar olika aspekter pi ME/
CFS. Vi utgdr fran fallbeskrivningar
dir drabbade personer redovisar sina
livserfarenheter sedan de drabbats av
ME/CFS. Forskare bade frin Sve-
rige och internationellt redovisar var
forskningen fokuseras idag vad avser
orsaker, behandling och sociala kon-
sekvenser. Nir det giller de sociala
konsekvenserna dr det vid sidan om
de ME/CFS-sjuka frimst nirstiende
och anhoriga som drabbas.

ME/CFS karakteriseras av symtom
som bade mental och fysisk uttréttbar-
het, kognitiv paverkan, sémnstorning,
symtom fran autonoma nervsystemet
och influensaliknande
symtom vilka alla forvirras efter bade
fysisk och psykisk anstringning.

Numret inleds med en fallbeskriv-

smarta och
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ning av Anne Ortegren: "Rapport frin
40 kvadratmeters husarrest” dir hon re-
dovisar hur det dagliga livet kan se ut
nir ndgon drabbats av svir ME/CFS.
Hon skriver bland annat "Jag kan inte
gd upp ur singen och komma iging
med mitt liv. I stillet maste jag fort-
sitta leva 1 en evig influensatillvaro,
ett helvetiskt undantagstillstind utan
slut." Hon beskriver att minsta an-
stringning krdver timmars ibland da-
gars aterhimtning i singen. Detta ir
nagot som aterkommer 1 flera fallbe-
skrivningar.

Direfter foljer nigra artiklar som
beskriver forskningsfronten. Per Ju-
lin, rehabiliteringsoverlikare vid ME/
CFS mottagningen Stora Skéndal ger
en Oversikt 1 sin artikel: Myalgisk ence-
falomyelit/ Chronic Fatigne Syndrome (ME/
CES) - aktuell diagnostik, rehabilitering och
Jorskning. ME/CFS klassificeras enligt
(WHO)
som post-viral trotthet som kvarstatt
minst sex manader och oftast har klar
debut i samband med infektion. Sam-
tidigt 4r diagnosen kontroversiell i av-
saknad av biologiska matrkérer. ME/
CES ir en uteslutningsdiagnos som
bygger pa anamnes- och symtomkri-
terier vilka diskuteras 1 artikeln. Julin
sdger: ”"Kinnetecknande fér sjukdo-
men 4r en nytillkommen och ofér-
klarad trotthet/utmattning som inte
gar att vila bort. Besviren forsamras
av anstringning och foérsimringen
kvarstdr 1 minst ett dygn. Andra sym-
tom dr sémnstérning, influensakins-

Viirldshilsoorganisationen
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la, feber/feberkinsla, muskelsmirta,
neurologiska besvir, dterkommande
infektioner, autonoma symtom som
hjirtklappning och ortostatism samt
problem med koncentration och min-
ne”. Nagon bot finns inte idag men
tors6k pdgir i nagra europeiska lin-
der med mediciner som lindrar ovan
ndmnda besvir.

I artikeln papekas bland annat att
viktiga forskningsfragor dr att be-
lysa hur immunsystemet och centrala
nervsystemet ir paverkade vid ME/
CFS och hur eventuella férindringar
ir kopplade till de olika delarna av
symtombilden.

Daniel Peterson, amerikansk likare
i invirtesmedicin och pionjir nir det
giller behandling av ME/CFS, for-
djupar diskussionen om diagnostik
och behandling utifrin erfarenheter i
USA, i artikeln The Art and Science of
ME/CFES: A 2016 Synopsis.

Han gor en uppskattning att i USA
har ca 0,4 % av befolkningen ME/
CFS och av dessa utvecklar en fjirde-
del den allvarliga formen. Peterson tar
upp som ett stort problem att likeme-
delsindustrin dr ointresserade av att
ge stod till behandlingsforskning f6r
ME/CFS.

Ingela Wiman beskriver i artikeln
Ratt minga procent liv en 17-arig kamp
med sitt sjukdomstillstaind. Berittel-
sen illustrerar ocksd den okunskap
och oférstielse som hon moétts av
inom sjukvarden.

Carl-Gerhard Gottfries, professor
och 6verlikare vid Gottfrieskliniken
i Molndal, beskriver erfarenheter sai-
vil utifrin egen ME/CFS-sjukdom
som frin sin forskning pa ME/CFS-
patienter 1 artikeln Myalgisk encefalomy-
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elit/ Kroniskt tritthetssyndrom — Historiska
aspekter frin ett svenskt perspektiv. Gott-
fries insjuknade med kronisk trotthet
1958 efter influensan Asiaten. I arti-
keln redovisas olika behandlingsfor-
s6k med paverkan av immunsystemet.
Leonard Jason och Samantha Fra-
gale, verksamma vid DePaul Univer-
sity i Chicago, USA, férdjupar och
aktualiserar diskussionen om diagnos-
kriterier 1 artikeln Betydelsen av falldefini-
tioner for ME/CES - Myalgisk encefalony-
elit och Kroniskt Trotthetssyndrom. Jason
har sedan 1990-talet varit en ledande
forskare vad giller utvecklingen av
diagnoskriterier och diskuterar i ar-
tikeln utvecklingen av olika typer av
diagnoskriterier f6r ME/CFS. Under
viren 2015 rekommenderade Institute
of Medicine i USA att bendimningen
ME/CFS skulle dndras till Systemic
Excersion Intolerance Disease (SEID)
och féreslog dessutom nya kliniska
kriterier. De nya kliniska kriterier
innefattar foljande symtom: avsevirt
nedsatt eller stérd formaga att delta
pd samma niva som fore insjuknandet
i yrkesmissiga, utbildningsmassiga,
sociala och personliga aktiviteter; an-
stringningsutlost utmattning; icke-
aterstillande s6émn samt minst ett av
de tva foljande symtomen — kognitiv
nedsittning och ortostatisk intole-
rans. I artikeln redovisas ett par aktu-
ella studier dir olika diagnoskriterier
jaimfors. 1 en av studierna jamfors ti-
digare kriterier som gav ett utfall pa
0,4 % av befolkningen med ME/CFS
med de nya féreslagna kriterierna som
da 6kade férekomsten 2,8 ginger.
Pseudonymen Fredrik beskriver
1 En fvdll i jannari — en berdttelse i tele-
gramstil sin upplevelse av. ME/CFS.
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Han berittar om att han efter flera
kortelfeberinfektioner blev allt simre
och eftet ndgot dr fick diagnosen ME/
CFES. Innan dess fick han utsta mycket
misstro fran likare.

Jonas Blomberg, professor emeri-
tus 1 Klinisk mikrobiologi vid Akade-
miska sjukhuset i Uppsala, utvecklar
hypoteserna om vad som hinder nir
en infektion som till exempel koértel-
feber utvecklas till ME/CFS i artikeln
Infeketionsutlist autoimmunitet vid ME/
CES. En forklaringsmodell. 1 den hypo-
tetiska modell som Blomberg presen-
terar spelar mikroberna i tarmen en
avgbrande roll. Tarmfloran bidrar till
utvecklingen av immunsystemet. Vid
rubbad tarmflora stors dven immun-
systemet och olika autoimmuna sjuk-
domar som fibromyalgi, skéldkortel-
sjukdom och ortostatisk hypotension
kan utvecklas. Om en infektion sedan
tillstéter kan autoimmuniseringen
leda till ME/CFS. T artikeln lyfter for-
fattaren fram en rad forskningsfragor
som behover besvaras for att kunna
bekrifta den hypotetiska modellen.

Henrik Fransson och Kerstin Hei-
ling presenterar sedan 1 sitt referat frin
Invest in ME Research 2016 i Iondon
sina erfarenheter frin den 11:e inter-
nationella forskningskonferensen om
ME/CFS den 3 juni 2016. Forfat-
tarna representerar RME Stockholm
respektive RME Sverige och har sitt
engagemang for ME/CFS utifrin ett
anhorigperspektiv. Fokus £6r det som
refereras 4r att fi en okad forstielse
av hur ME/CFS utvecklas. Detta be-
skrivs som ett pussel dir allt fler delar
passar ihop.

I Henrik Franssons, ordférande for
Stockholmsavdelningen av RME, ar-
tikel Anhirighistoria ME/CFES fokuse-
ras sociala konsekvenser f6r anhériga
av att nagon insjuknar i ME/CFS.
Pafrestningarna for anhériga dr stora
och att be om st6d och hjilp ir vik-
tigt. Terapi f6r att orka kan bli néd-
vindigt.

Camilla Gillberg, som sjilv har ME/
CFS och idven en dotter med samma
sjukdom, har skrivit de féljande tva
artiklarna Barn och unga med ME/CFS
och ME/CFES i skolan. 1 den forsta ar-
tikeln redovisas tre fallbeskrivningar
med tonaringar som insjuknat i ME/
CFES. Ett av barnen insjuknade efter
influensavaccination 2009. Erfarenhe-
ter som dr gemensamma och det som
skiljer diskuteras i artikeln. I den an-
dra artikeln beskrivs de anpassning-
ar som dr nddvindiga for att unga
med ME/CFS ska kunna genomféra
en skolging trots de funktionsfor-
indringar som fdljer av sjukdomen.
Frimst krdvs en flexibilitet i undervis-
ning och milj6 for att méta de hastiga
férindringar i energinivd som forelig-
ger hos barn med ME/CFS.

Behandling av ME/CFS med kogni-
tiv beteendeterapi (KBT) och gradvis
Okad fysisk trining (Graded Exercise
Therapy/GET) hat sedan 1980-talet
vatit kontroversiell. Sten Helmftrid,
docent i fysik, har tidigare diskute-
rat detta i en artikel i Likartidningen
(Helmfrid och Edsberg 2015') och nu
1 artikeln Studier av kognitiv beteendeterapi
och gradvis dkad trining vid ME/CFES ar
missvisande. Helmfrid menar att det
inte finns evidens for att KBT och

' Helmfrid S, Edsberg J. KBT och trining vid kroniskt trétthetssyndrom saknar evidens. Likartidningen.

2015;112:DIPM
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GET har ndgon positiv behandlings-
effekt for personer med ME/CFS.

I den avslutande artikeln av Anna
Franklin, journalist, diskuteras vird
och stod till personer med ME/CFES
under rubriken Vardsituationen  for
ME/CFS-sjuka. Hir presenteras en
allmin Gversikt och intervjuer med
politiker, professionella och enskilda
patienter angdende védrdresurser och
vardbrist. De intervjuade dr Gverens
om att det rader stora brister i var-
den for de som har sjukdomen ME/
CFS. Hilso- och sjukvirdspersona-
lens kunskap om sjukdomen ar liten,
vilket fér till f6ljd att manga patienter
far en felaktig diagnos med forsim-
ring av sjukdomstillstindet och ¢kad
funktionsnedsittning som foljd. Det
finns idag tva specialistmottagningar
for ME/CFS-patienter men det borde
finnas en i varje sjukvdrdsregion.

Slutord

Myalgisk  encefalomyelit/Kroniskt
trotthetssyndrom har under en foljd
av dr frimst setts som en psykoso-
matisk foreteelse och patienterna har
ddrfér hinvisats till psykiatrisk be-
handling. Vi star just nu i ett para-
digmskifte dir sjukdomen, som sedan
1969 betraktas som en neurologisk
sjukdom i t.ex. WHOs klassificering
av sjukdomar, alltmer bérjar accepte-
ras som en biomedicinsk sjukdom av
hilso- och sjukvirden, i Sverige och
internationellt. I USA har National
Institutes of Health (NIH), motsva-
rande Folkhilsomyndigheten i Sveri-
ge, prioriterat forskning om ME/CFS,
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dess diagnostik och behandling. I av-
vaktan pa att den forskning som pagar
kan visa pd biomarkérer och effektiv
behandling mot ME/CFES, miste de
symtomlindrande insatser, som nu re-
kommenderas utifran klinisk erfaren-
het, respekteras och utvirderas.
Kunskapen om ME/CFS ir lig inte
bara inom hilso- och sjukvarden utan
ocksa inom sjuk- och socialforsik-
ringssystemet i Sverige, vilket varit en
viktig drivkraft fér detta temanummer.
Vir férhoppning dr att numret kan
anvindas i olika utbildningar och att
detta pa sikt medfor att personer med
ME/CES far en adekvat behandling
och omvirdnad i alla delar av landet.

Temaredaktorer

Bo ] A Haglund
Professor emeritus
bjahag@gmail.com

Lisa Forstenius
Tidigare ordforande i RME
linins@babnhof-se

Kerstin Heiling

Vice ordforande i RME
kerstin. heiling@rme.nu
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Rapport fran 40 kvadratmeters husarrest

Anne Ortegren

Anne Ortegren var en naturélskande globetrotter nar hennes liv férandrades
helt. En vanlig hostforkylning utvecklades till bihaleinflammation och bronkit
— och sedan blev hon aldrig frisk. Alla system i Annes kropp hade kommit ur
sina gangor och livet férvandlats till en standig influensatillvaro. Hon hade
fatt ME/CFS.

Anne Ortegren was a 28 year old nature loving globetrotter when her life
changed completely. A common cold developed into sinusitis and bronchitis
— and the recovery never came. All her bodily systems had gone off-kilter,

her body stuck in flu-mode. She had contracted ME/CFS.

Hur gick det till> Hur forvandlades
mitt aktiva, unga liv till ett tvirums
fingelse? Hur hamnade jag i denna
instingda isolering, med stindigt pa-
giende tortyr? Nir ska den ta slut?

Jag har svir ME/CFS — ett fangelse
i dubbel bemirkelse. Jag dr fast i en
kropp som inte fungerar, helt slagen
till marken av sjukdom. Jag dr ocksa
fast i min ligenhet pa 40 kvadrat. Alla
mina dagar, som foérut tillbringades
ute 1 naturen, i luften, under himlen,
pagir nu inom fyra viggar. Utanfor
fonstren ser jag triden; de skiftar i ars-
tidsfirger, blir frostnupna, gronskar
pa nytt. Jag ser minniskorna; de gar,
pratar, dr pa vig nagonstans, hor ihop.
Dir ute pagar livet — hidr inne pagar
bara en kamp for Gverlevnad.

Jag kan inte tro att detta hinder,
och dn mindre att nistan ingen rea-
gerar. Vill ropa ut: Det kan inte vara
sa hirl Jag maste fa hjilp, ett hopp, en
vig ut. Hor ni mig?

Nir jag blev sjuk var jag 28 ar. Jag
var i borjan av allt — full av energi och
lyckligt ovetandes om att det fanns en
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sjukdom som hette ME/CFS. Jag hade
jobbat nagra ar som konsult i miljofra-
gor, en lyckad kombination av karridr
och engagemang. Som Stockholms-
bo hade jag alltid nagot kul runt hor-
net: teater, konserter, jazzkvillar pa
Fasching, hockeymatcher 1 Globen.
Jag levde ett socialt liv med manga
vinner, och med familjen i nirheten.
Min stérsta glddje fanns i naturen, i
skogen och i skirgarden. Jag hor hem-
ma bland prasslande 16v, barrtickta
stigar och havsvindar. Jag reste myck-
et — girna lingt bort och langt in, i
otillgingliga marker och landskap. Jag
hade lyckan att fa paddla kajak i Nya
Zeeland, dyka bland djivulsrockor
i Costa Rica och vandra i Andernas
karga bergslandskap. Sista sommaren
innan jag blev sjuk volontirjobbade
jag pa en forskningsstation langt inne
1 Amazonas djungel. Jag var tusentals
mil hemifran och flera dagars flodfird
fran ndrmaste by, dir jag satt i regn-
skogens gronskande innersta. Om na-
gon hade sagt mig att mitt liv inom ett
par manader skulle vara krympt till 40
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kvadratmeters husarrest, hade jag inte
kunnat tro dem.

Hiktandet genomférdes under for-
klidnad, i form av en vanlig héstinfek-
tion. Halsfluss blev till bihdleinflam-
mation och bronkit, immunforsvaret
kimpade men forlorade slaget. Alla
kroppens system halkade ur sina gin-
gor och kom sedan aldrig tillbaka pa
plats. Det dr det enkla sittet att be-
skriva min ME/CFS: for femton ar
sedan fick jag en infektion, och sedan
blev jag bara aldrig frisk. I stillet blev
sjukdomen mitt fingelse.

Sasom ni friska mar era allra virsta
influensadagar i livet, sd mar jag jimt.
Ni vet, som det kinns nir kroppen
dgnar alla krafter at att bearbeta en
elak infektion. Man ér helt utslagen.
Man ligger i singen i en feberdimma,
allt gbr ont, huvudet susar, leder och
muskler virker, inte ett uns av energi
finns att uppbada. Tyngdkraften ver-
kar ha koncentrerat sig pd just ens
egen kropp, som dr omdjlig att baxa en
millimeter. Man orkar inte ldsa, kan-
ske inte ens lyssna pa radio, hjirnan
pallar inga intryck. Ingen stillning ar
bekvdim, man svettas och fryser, hu-
den gbr ont vid beréring. Ens skéna
sing dr inte alls skon lingre. Man ir
torstig och vill himta ett glas vatten,
men detta utgér en anstringning av
bergsbestigarproportioner, si man la-
ter bli. I stillet fokuserar man pd att
andas genom sin kraxiga hals. Andas
in och ut tills kroppen har besegrat
infektionen, kommit 6ver pirsen och
kan signalera till immunférsvaret att
stilla sig.

Dia — intligen! — kan krafterna
stromma tillbaka, hjarndimman litta,
lederna béjas och kroppen roras igen.
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Allt klarnar, tillvaron vidgas. Det som
nyss var omojligt dr nu 16jligt enkelt.
Man gar upp, duschar av sig feber-
svetten, och livet dr igang. Man tinker
kanske att man hoppas att det drdjer
linge till niasta dickande influensa.
Men man glémmer snabbt de hir da-
garnas feberkamp, den utgdr ju bara
korta 6gonblick i ett levande liv. Visst
vet ni vad jag menar?

Mitt fingelse bestar i att min kropp
ir fasti sjukliget — jag blir aldrig frisk.
Nigonting i kroppens sinnrika sys-
tem har hakat upp sig. Eller sd har jag
drabbats av nigot lurigt virus, som
dagens likare inte hittar med sina ru-
tinprover, och som kroppen tvingas
att fortsitta slass emot. Den dir vind-
ningen kommer aldrig. Jag kan inte
gd upp ur singen och komma iging
med mitt liv. I stillet maste jag fort-
sitta leva 1 en evig influensatillvaro,
ett helvetiskt undantagstillstind utan
slut. Jag existerar i den allt 6verskug-
gande, totala orkeslosheten, ofta i ett
slags halvkoma. Och jag kan inte, som
vid en vanlig infektion, rikna ner da-
garna tills det dr over.

Typiskt for ME/CES ir att aktivi-
tet leder till forvirring. For mig gbr
kroppen
“kraschat”. En dusch kriver all min
energi och miste foljas av nagra tim-
mars singlige. Om jag dr tvungen att
ta taxi till ett nédvindigt likarbesék
— det enda avbrottet i min fingelse-
tillvaro — blir jag singliggande med

minsta anstringning att

feber i en vecka. Jag dr of6rmdgen att
klara mitt dagliga liv. Varje liten akti-
vitet 4r en maraton-utmaning, och jag
springer detta maraton om och om
igen, varje timme av varje dag, utan
att ndgonsin komma fram till ett mal-
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snore, eller ens en viloplats.
ME/CFS-kroppen  verkar
enligt nagon sorts tvirtom-monster. I
stallet for att byggas upp av trining,
bryts den ner. Efter anstringning blir
inte mina muskler starkare, utan sva-

funka

gare, stelare och dn mer darriga. Om
jag dr uppe mer, blir inte yrseln bittre,
utan virre. Och detta dr inte engings-
reaktioner, som bittras vid uthéllig-
het. Kanske dr detta logiskt om man
tinker pA ME/CFS som en pagiende
infektion eller
tion, si som forskarna resonerat.

Jag gjorde 1 bérjan av min sjukdom
misstaget att lyssna pa okunnig vard-
personal, som ridde mig att “pusha
kroppen”, mot dess signaler. Teorin
var att om jag kom igang och rérde pa

immunforsvarsreak-

mig, skulle immunférsvaret férbattras
och hilsan aterkomma pd sikt, dven
om det tog emot 1 bérjan. Jag ville
ju bara bli frisk, sa jag gjorde som de
sade. Pressade mig ut pa promenader.
Borjade jobba, fast jag inte alls hade
kraft till det. Ramlade ihop i hallen
efter varje dag, grit av ren utmatt-
ning och extremt sjukdomsmaende,
men kidmpade pa. Och kroppen blev
simre och simre, i en sorgesam ned-
atgaende spiral, som slutligen landade
1 24-timmars-arresten. Som jag ing-
rar mig! Som jag 6nskar att jag hade
fatt mota en kunnig ME/CFS-likare
1 borjan av min sjukdom, nidgon som
hade kunnat ge mig korrekta rad och
snabb behandling. Kanske hade jag dd
i dag varit en fri, eller i alla fall friare,
minniska.

I stdllet ligger jag hir i den osanno-
lika ME/CFS-tillvaron. Mitt liv har
tagits ifran mig. Mina drémmar om
kirlek, familj, jobb, vinner och nya
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resor dr alla krossade. Jag har slitits
ifran min dlskade natur, skogen, ha-
vet, bergen. Mina néra och kira blir
allt mer avldgsna, eftersom jag inte
klarar att ses eller ens prata i telefon.
Nagon har sagt: "ME/CFES takes your
life away, but it doesn’t have the conrtesy to
kill you”. ME/CFS tar livet ifrin en
men har inte barmhirtigheten att ta
livet av en — och ibland kan det kin-
nas som om det ndstan hade varit
bittre. Om mitt liv hade tagit abrupt
slut for femton ar sedan, hade manga,
madnga dagar av outsdgligt lidande
sparats. Dessutom hade folk kommit
ihdg mig som den jag verkligen dr. Nu
tynar jag bort, bade fran livet och ur
minniskors minnen, och samtidigt dr
jag démd att vara nirvarande, se det
hinda och pinas i varje minut. Det dr
grymt.

Jag vill leva, tro inget annat! Men
miénga stunder har jag svart att kalla
denna tillvaro for ett liv. Jag dr inte
den som ger upp i forsta taget. Jag har
gjort allt tinkbart och otinkbart for
att bli bittre och kunna fungera igen.
Jag har sldpat min kropp till olika la-
kare, prévat odndliga rader av mer el-
ler mindre alternativa behandlingar,
foljt alla mojliga instruktioner, hittat
egna viagar. Fixat, trixat, kimpat, vi-
lat, prévat nytt, f6rsokt igen. Provat
att bara acceptera, prévat att slass,
hoppats gang pa giang. Jag forblir svirt
sjuk.

Tyvirrir det mycket svartatt fa hjilp
1 den svenska sjukvarden. Likarna dr
okunniga och inte sillan avvisande.
Minga kinner inte ens till diagnosen,
och vildigt fa verkar intresserade av
att sitta sig in i ndgot nytt. Detta fasci-
nerar mig. Det verkar som om varden
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har som princip att kalla allting som
de inte kdnner till f6r “obefintligt” el-
ler ’psykosomatiskt”. Jag fir kidnslan
av att det som inte stod i likarens liro-
bok nir hen tog medicinexamen 1978,
det existerar inte. Hur gar detta ihop
med att vetenskapen stindigt utveck-
las? Det maste forstas finnas mycket
som vi dnnu inte har kartlagt. ME/
CFS finns bevisligen, och forskarna
har ju hittat tydliga fysiologiska fel.
Hur kan sjukdomen fortfarande avvi-
sas? Ar inte vetenskap, medicin inklu-
derad, till just f6r att hitta 16sningen
pa nya gitor?

Problemet ligger dven i vardens
struktur. For varje sjukdom behovs
specialister. Det finns sd klart inte
en chans for min huslikare att kunna
satta sig in i ME/CFS-forskningen,
om hen bara triffar nagra enstaka pa-
tienter om daret. Det behévs specialist-
mottagningar och forskningspengar.
I dag slussas ME/CFS-patienter inte
in i en specialiserad ME/CFS-vird, i
stillet skickas vi ut ur systemet.

Pa forskningssidan rdder en extrem
resursbrist. Néstan inga medel alls sat-
sas pd biomedicinsk ME/CFS-forsk-
ning. Det finns gott om hoppfulla,
sma forskningsprojekt och det finns
minga lovande ledtradar till sjuk-
domsmekanismerna,
vetenskapsrad och regeringar runt om
i virlden inte satsar ndgra pengar, kan
studierna inte skalas upp till de stor-
skaliga projekt som vi behéver for att
komma vidare. Istillet faller saker till
marken, gang pa ging.

Och detta dr faktiskt det allra tyngs-
ta 1 min situation: det faktum att det
inte hade behovt vara sa hir. Ni ska
veta att det dr fruktansvirt tungt att

men eftersom
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bédra runt pa den hir sjuka kroppen.
Det dr ocksd tungt att bira alla f61-
luster, de extrema kontrasterna, bade
mellan vad mitt liv borde varit och
vad det blev, och mellan min tillvaro
och mina vinners och syskons. Tungt
att uppleva bortfallet av bédda be-
stindsdelarna i ordet livskvalitet.

Men tyngst att bira dr just det fak-
tum att mitt fingelse inte hade behovt
vara sa definitivt. Om ME/CFS hade
fangats upp av varden, om pengar
hade satsats pd biomedicinsk forsk-
ning — da hade mina utsikter varit
odndligt mycket bittre. Far man en
kronisk sjukdom mdiste man fi moj-
lighet att tinka:

Ja, det ar forfirligt, men jag vet ju att det

Jobbas pa dettal Mdanniskor déirute tar
ansvar, de forskar pa min sjukdom, ut-
vecklar behandlingar, blir allt duktigare.
Det finns hopp!

ME/CFS-patienter tillats inte det
hoppet. I stillet méts var sjukdom av
ofdrstdelse, okunskapsbaserad skepti-
cism, ovilja till ny kunskap och ny ve-
tenskap. Varfor ska det vara sa?

Ja, hur gick det till? Varfor sitter jag
mitt 1 vilfdrdssverige, ofrivilligt in-
stingd och 1 stor smirta och stindigt
lidande, utan att krafter verkar for
att ge mig en vig ut? Det verkar som
om min dom, trots att jag dr oskyldig,
blir fingelse pa livstid med fortsatt
daglig tortyr. Mitt liv, som jag kidnde
det, kommer inte tillbaka. Fortvivlan.
Desperation. Jag hir inne. Ni dir ute.
Hor ni mig?

Tidjgare publicerad i boken Trott dr fel ord,
2011.
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Myalgisk encefalomyelit/Chronic Fatigue
Syndrome (ME/CFS) — aktuell
diagnostik, rehabilitering och forskning

Per Julin

Medicine Doktor, specialist i rehabiliteringsmedicin, dverlakare, ME/CFS-mottagningen,
Neurologiska Rehabiliteringskliniken, Stiftelsen Stora Skondal. E-post: per.julin@ki.se.

Myalgisk encefalomyelit (ME) eller post-viralt trétthetssyndrom, aven kallat
Chronic Fatigue Syndrome (CFS), ar en sjukdom med okand orsak. ME/CFS
karaktariseras av uttalad mental och fysisk utréttbarhet, kognitiv paverkan,
sdmnstorning, symtom fran autonoma nervsystemet, smarta och influensa-
liknande symtom som férvarras av anstrangning. ME/CFS kan ge upphov
till langvariga och stora funktionsnedsattningar. Diagnosen har tidigare varit
omstridd da forstaelse for patofysiologin och ocksa biomarkorer for diag-
nostik har saknats. Internationellt finns nu dock en framvaxande konsensus
inom det medicinskt vetenskapliga omradet kring sjukdomens realitet och
allvarighetsgrad och det pagar nu flera initiativ bland annat fran National
Institutes of Health (NIH) i USA for att understka biologiska mekanismer vid
ME/CFS. Flera medicinska behandlingsstudier ar ocksa pagaende. Redan
nu kan dock sjukvarden gora stor skillnad for ME/CFS-patienterna genom att
erbjuda seridsa utredningar, korrekt diagnostik enligt moderna kriterier, in-
formation om diagnosen, symtomlindrande behandling och stdd i att hantera
en oftast kronisk och kraftigt funktionsnedsattande sjukdom.

Myalgic encephalomyelitis (ME), post-viral fatigue or Chronic Fatigue Syn-
drome (CFS), is a disease with unknown etiology. ME/CFS is characterised
by pronounced mental and physical fatigue, cognitive impairments, sleep
disturbance, pain, autonomic and flu-like symptoms with post-exertional ma-
laise. ME/CFS can cause severe chronic disabilities and activity limitations.
ME/CFS has previously been questioned as a medical entity mainly due to
the lack of a clear understanding of the pathophysiology of ME/CFS and the
lack of biomarkers to support the diagnosis. There is now however a growing
international consenus among the medical scientific community concerning
the reality and seriousness of the disease. Initiatives are ongoing including
from for example NIH exploring biological mechanisms in ME/CFS. Several
pharmaceutical clinical treatment trials are also ongoing. For the healthcare
sector itis important to use modern diagnostic criteria for ME/CFS, to assess
the patients thoroughly and to provide symptomatic treatment, rehabilitation
and support for patients with this often severely disabling disease.
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Introduktion

Detsvenska begreppet ’kroniskt trott-
hetssyndrom” 4r missvisande, och
ME/CES ska inte blandas ihop med
isolerad 6kad sémnighet/sémnsvarig-
heter. Kardinalsymtomet i moderna
diagnoskriterier d4r den anstringsut-
16sta forsimringen som kvarstir Gver
24 timmar efter anstringning, s.k.
post-excertional malaise (anstring-
ningsrelaterad sjukdomskinsla).

Vad som orsakar ME/CFS ar
oklart. En majoritet av de drabbade
har haft en kraftig bakterie- eller vi-
rusinfektion och efter det aldrig ater-
himtat sig dven om sjilva infektionen
har likt ut. Lingtidsstudier av hela
befolkningsgrupper har visat att det
finns ett tydligt samband mellan flera
olika infektionssjukdomar och risken
att utveckla ME [1].

Begreppet ME/CFEFS myntades pa
1950-talet. Det har sin bakgrund i fle-
ra epidemiska utbrott under 1900-talet
av en poliomyelit-liknande sjukdom
med svir trotthet, influensakinsla och
muskelsvaghet, men dir man inte kun-
de finna nagon orsak till sjukdomen.

Myalgisk encefalomyelit dr en be-
skrivning av den typiska sjukdoms-
bilden, men man har saknat tydliga
biologiska bevis for att en inflamma-
tion faktiskt foreligger i nervsystemet.
Avsaknaden av biomarkérer pa indi-
vidniva har bidragit till att diagnosen
har varit omstridd, och historiskt har
de diagnostiska kriterierna inkluderat
manga patienter med andra diagnoser
som t.ex. depression eller stressrelate-
rat utmattningssyndrom.

Idag finns en mer pragmatisk syn pa
diagnosen som en kriteriebaserad ute-
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slutningsdiagnos. Bra sammanstill-
ningar har tagits fram internationellt
av internationella vetenskapliga for-
eningen f6r ME/CFES (IACFSME) 2]
och norska socialstyrelsen (Helsedi-
rektoratet) [3]. I Sverige finns rad kring
utredningsgang och aktuella diagnos-
kriterier publicerade pd viss.nu [4].
ME/CEFS ir en uteslutningsdiagnos
som bygger pa att patienten uppfyller
specifika anamnes- och symtomkrite-
rier, samt att andra sjukdomar som kan
ge liknande symtom ér uteslutna. De
diagnoskriterier som rekommenderas
att anvindas kliniskt dr de sa kall-
lade Canada-kriterierna som dven om
de har vissa brister dr relativt strikta
och f6r nirvarande ocksd rekommen-
deras av t.ex. Norska Helsedirektora-
tet samt JACFSME och i Sverige av
Stockholms Lins Landsting och Vis-
tra Gotaland. Nya, ndgot modifierade
och foérenklade kriterier, som dock
fortfarande utgar frin samma huvud-
symtom som Canada-kriterierna, har
foreslagits i en rapport om ME/CFS
frin Institute of Medicine (IOM) som
bestillts fran hilsovardsmyndigheter i
USA och utgavs 2015 [5]. De har dock
inte bérjat anvindas i klinisk praktik
dnnu. 1 rapporten frin IOM finns
ockséd en bra och omfattande genom-
ging kring diagnosen ME/CFS och
av den vetenskapliga litteraturen.
ME/CFS-mottagningen pa Neuro-
logiska rehabiliteringskliniken i Stora
Skoéndal [5, 6] har startat sommaren
2015 enligt Stockholms lins lands-
ting nya virdval for ME/CFES [7].
Pa grund av extremt stor remisstill-
stromning har mottagningen for nir-
varande remiss-stopp. Mottagningen
ir en specialistlikarmottagning med
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rehabiliteringsteam. Forutom likare
och mottagningsskoterska finns reha-
biliteringsteamet med arbetsterapeut,
fysioterapeut, kurator och neuropsy-
kolog f6r de patienter som har behov
av rehabiliteringsinsatser. Teamet har
ling erfarenhet av att tillsammans
arbeta med neurologisk rehabilite-
ring ddr behandling av bland annat
hjarntrétthet och kognitiva svarighe-
ter ofta dr en viktig del. Rehabilite-
ringen f6r ME/CFS-patienter bygger
pa individuellt anpassade rehabilite-
ringsinsatser, ofta 1 mycket lag intensi-
tet pa grund av patienternas stora ut-
trottbarhet med anstringningsutlost
forsimring. Vissa patienter dr si svart
sjuka att kontakten behover ske via
hembesck. Milsittningen ér att ge-
nom teambaserad medicinsk behand-
ling och rehabilitering 6ka livskvalitet
och om mojligt aktivitetsférmaga och
till och med funktionsférmaga. Det
finns dock tyvirr dnnu ingen botande
behandling eller rehabiliteringsme-
todik for ME/CFS och bade mental
och fysisk 6veranstringning kan leda
till férsimring av sjukdomen. Darfor
ar var erfarenhet att det, liksom vid
annan neurologisk rehabilitering, dr
avgorande att behandlingen och re-
habiliteringsinsatserna baseras pd en
individuell planering utifrin sjukdo-
mens typ och svirighetsgrad, even-
tuell samsjuklighet, och patientens
individuella situation och behov och
malsdttning. Grundsynen pa rehabili-
teringen bygger pd den erfarenhet som
teamet har kring neurologisk rehabili-
tering, bland annat kring epilepsi [8].
For ME/CFS-patienterna behovs ofta
lingsiktiga insatser av rehabiliterande
och stédjande karaktir, kontakt med
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kontakt/samverkan med
andra virdinstanser som primirvard,
hemsjukvard samt bistindsbedémare/
socialtjanst, forsikringskassa, arbets-
férmedling, skola och liknande.

anhoriga,

Epidemiologi

Enligt internationella studier varierar
prevalensen mellan 0,1 - 0,6 % bero-
ende pa vilka kriterier som anvinds.
Vissa killor anger upp till 2,6 % pre-
valens for ME/CFS. Personer som
drabbas ar oftast i dldern mellan 20
- 40 4r med kvinnlig dominans, cirka
6:1. Den totala mingden av drabbade i
Stockholms lin motsvarar cirka 4000
patienter och 1 USA cirka 1 000 000.

ME/CFS foérekommer ocksid hos
barn och ungdomar, dir sambandet
med insjuknande i akut infektions-
sjukdom ofta dr tydligt, sdrskilt efter
kortelfeber (EBV). Sjukdomen dr ofta
langvarig — 6ver manga dr. Studier har
visat att endast cirka tio procent av
patienterna med ME/CFS tillfrisknar
helt. Hos manga patienter sker en viss
forbittring 6ver tid. Prognosen fére-
faller vara bittre f6r barn och ungdo-
mar.

Diagnostik

ME/CFS ir en uteslutningsdiagnos
och dirfor dr det ytterst viktigt att ute-
sluta andra behandlingsbara tillstand
innan diagnosen ME/CFS stills. Nir
ett tydligt samband mellan infektion
och insjuknande saknas dr det sdrskilt
viktigt med en noggrann differential-
diagnostik.

Det finns symtommassigt vissa lik-
heter mellan ME/CFES och stressrela-
terat utmattningssyndrom (utbrind-
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het). Den visentliga skillnaden dr att
vid utmattningssyndrom ska omgiv-
ningsfaktorer, stark stress, ha fun-
nits minst sex manader fore insjuk-
nandet. Den starka stressen ses som
den visentliga orsaken till patientens
funktionsnedsittning, och den influ-
ensaliknande bilden med anstring-
ningsrelaterad forsimring som kvar-
star 6ver 24 timmar saknas.

ME/CEFES klassificeras som en neu-
rologisk sjukdom enligt Virldshilso-
organisationen WHO (ICD G93.3).
Bendmningen dr didr post-viral trott-
het eller benign myalgisk encefalomy-
elit. Trottheten och sjukdomskinslan
ska ha kvarstitt minst i sex manader
och har oftast en klar debut i samband
med infektion.

Kinnetecknande f{or
ir en nytillkommen och ofdrklarad
trotthet/utmattning som inte gér att
vila bort. Besviren forsimras av an-

sjukdomen

stringning och férsimringen kvarstir
i minst ett dygn. Andra symtom dr
somnstorning, influensakinsla, feber/
feberkinsla, muskelsmirta, neurolo-
giska besvir, aterkommande infek-
tioner, autonoma symtom som hjirt-
klappning
problemmedkoncentrationochminne.

och ortostatism samt

Behandling

Det finns dnnu ingen farmakologisk
eller psykologisk behandling som har
visat botande effekt vid ME/CFS.
Det gir inte att trina sig frisk fran
ME/CEFS. Har man efter en noggrann
utredning fitt diagnosen ME/CFS ir
det viktigt att inte Overanstringa sig.
Det kan vara av virde for patienterna
att fa hjilp av sjukgymnast eller ar-
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betsterapeut fér att hitta en limplig
nivd och strategier for att hantera och
leva med sin sjukdom.

Léangvariga funktionsnedsittningar
kan leda till omfattande och stadigva-
rande nedsittning av arbetsférmagan
eller svirigheter att fullfélja skolging
liksom att klara dagliga verksamheter
och personlig omvirdnad.

Det dr viktigt att man far tillging
till en bra kontakt och dialog med
vard och myndigheter sa att man kan
fa konkret bedémning, hjilp och st6d
avseende till exempel méjligheter f6r
aterging till arbete, att fullfélja skol-
gang, dagliga aktiviteter i hemmet
med mera. En kurator kan vara ett
viktigt stdd i sociala frigor och i kon-
takten med myndigheter.

Kognitiv  beteendeterapi  (KBT)
kan vara en hjilp att lira sig hand-
skas med den begrinsade vardagen. 1
manga fall handlar det om att f6rs6-
ka acceptera den livstérindring som
skett samtidigt som man fortsitter att
strava efter en Okad livskvalitet.

Symtomlindrande likemedel mot
nedstimdhet, smirta och somnsva-
righeter kan vara av virde. Behand-
ling med héga doser av vitamin B12,
siarskilt 1 injektionsform, eventuellt
i kombination med folsyretabletter,
har baserats pd klinisk erfarenhet och
anvints av vissa likare under manga
ir for patienter med ME/CFS. En
del patienter upplever en férbittring,
sarskilt avseende koncentrations- och
minnesproblem. Det finns dock inga
vetenskapliga studier som fastslagit
behandlingens effekter.
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Forskning

Det har de senaste aren publicerats
intressanta studier, varav flera frin
Skandinavien, avseende biomarkorer
och medicinsk behandling. Redan
tidigare har frin Gottfries-mottag-
ningen publicerats studier som visat
effekt av vaccinering, ett vaccin som
dock tyvirr inte lingre finns tillging-
ligt [8]. Svenska forskare frin Uppsala
Universitet har varit delaktiga i stu-
dier som pa gruppniva visat avvikelser
1 proteinuttryck i cerebrospinalvitska
hos patienter med ME/CFS [9] och
visat tecken pd autoimmunitet i se-
rumprover [10]. En liten men vilgjord
studie frdn Japan med positron emis-
sions tomografi (PET) har visat 6kad
inflammatorisk mikroglia-aktivitet i
hjirnan hos patienter med ME/CFS
[11].

Mest uppmirksamhet har dock va-
rit kring de behandlingsstudier som
utférts av de Norska onkologerna
Mella och Fluge och som visade ef-
fekt av b-cellshimmande behandling
med den monoklonala antikroppen
Rituximab [12, 13]. Nyligen har de i
samarbete med en tysk forskargrupp
visat att autoantikroppar mot beta-
adrenerga och muskarina receptorer
térekommer hos en del av patienterna
med ME/CFS, och att sinkning av
dessa antikroppsnivaer korrelerar till
respons av  Rituximab-behandling
[16].

Alltmer forskning talar for att ME/
CFS dr en immunologisk sjukdom.
Den medicinsk inriktade forskningen
pa omridet dr fortsatt fokuserad pa
biomarkorsstudier samt fortsatta be-
handlingsstudier. I Norge pdgir nu
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en storre fas-3 studie av Rituximab
[14] som berdknas vara klar 2017 och
i Holland pdgér en studie med Anak-
inra, en IL.-1-antagonist [18]. Interna-
tionellt pdgir nu ocksid flera initiativ
bland annat fran National Institute of
Health (NIH) i USA, London School
of Hygiene and Tropical Medicine
och Stanford University att undersdka
biologiska mekanismer vid ME/CFES
(17, 18, 19].

Viktiga frigor for forskningen dr
hur
nervsystemet ar paverkade vid ME/
CFS och hur eventuella férindringar
ir kopplade till de olika delarna av
symtombilden. Foérhoppningen ir
att forskningen ska kunna fa fram
biomarkdrer  (t.ex.
blodprover eller MR-férindringar i
hjirnan) som kan stédja och forbittra
diagnostiken samt ocksa i bista fall
hjilpa till att identifiera nya behand-
lingsméjligheter.

Vid ME/CFS-mottagningen Stora
Skondal dr forskningsprojekt 1 plane-
ringsfas i samarbete med bland annat
professor Blomberg avdelningen for
mikrobiologi  Uppsala Universitet,
som tidigare nimnts [10] har identifie-
rat tecken pa autoimmunitet i serum-

immunsystemet och centrala

immunologiska

prover, och MR-enheten pa Karolin-
ska Universitetssjukhuset Huddinge.
Planerade MR-studier utgar fran ti-
digare fynd dir vi med hjilp av nyut-
vecklad metodik kunnat pavisa stor-
ningar i hjirnans ndtverksfunktion
hos patienter med mental uttréttbar-
het efter mild traumatisk hjirnskada
[21].
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Jag vill sjdlv ha varit dar

Omr nuet ocksa blir framtiden

Vilka kommer mina minnen att vara?
Om jag aldrig 4r med, vad har jag dd sett?
Vad har jag da hort, kint och upplevt?

Om jag bara ir hir, vad kommer jag di minnas om tio ar?
Hur solen kom och gick tillsammans med arstiderna?
Hur bockerna bytte plats i bokhyllan?

Hur mina barn vixte upp framfér mina 6gon?

Jag vill inte det.

Jag vill inte vara askadare till samma rum ar ut och dr in.
Jag vill delta i livet som det 4r, nir det 4r.
Jag vill f6lja min man pa promenad och jag vill baka med mina barn.
Nir de blir storre vill jag vara med nér de uppticker virlden.

Jag vill delta, fa méjlighet att skapa nya minnen.
Jag vill inte h6ra andras minnen.
Jag vill sjilv ha varit dar.

Carolina Lindberg
ME/CFS-sjuk
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The art and science of ME/CFS:
A 2016 synopsis

Daniel L. Peterson

(Oversattning: Kerstin Heiling och Lisa Forstenius)

Lakare, Simmaron Research, Sierra Internal Medicine, USA.
E-post: dpeterson@sierrainternalmed.com.
(Artikeln finns tillganglig pa engelska pa www.socialmedicinsktidskrift.se)

ME/CFS, en komplex multisystemsjukdom av olika etiologi, som medfor be-
tydande funktionsnedsattning och stora kostnader, berdknas paverka cirka
40 000 svenskar. Denna oOversikt beskriver utvecklingsprocesser vid ame-
rikanska myndigheter (till exempel CDC); vid framvéaxande kliniska centra i
Stockholm och Géteborg, i sofistikerad svensk forskning med inriktning pa
grundlaggande och translationell medicin samt i lakarutbildningen. En mo-
dell presenteras for bildandet av kompetenscentra (Centers of Excellence).
Andra fragor som behandlas ar: kontroverser angaende andrad sjukdomsbe-
teckning, undergrupper av patienter, Big Data och precisionsmedicin, mikro-
biom och aktuella utmaningar nar det galler behandling. | beskrivningen av
forskningshinder och I6sningar innefattas den markanta bristen pa finansie-
ring och uppmarksamhet fran statliga myndigheter, akademiska institutioner
och lakemedelsindustrin. Utvecklingen av kompetenscentra och en optimism
baserad pa ny vetenskap och teknik och ett globalt samarbete, ger hopp for
framtiden.

ME/CFS, a complex multisystem disease of diverse etiology, which results
in significant functional and costly impairment, is estimated to affect approx-
imately 40,000 Swedish residents. This synopsis describes developments
by governmental agencies (i.e. the CDC); emerging clinical centers in Stock-
holm and Gothenburg, and the sophisticated Swedish research addressing
basic and translational medicine, and physician education. A model is pre-
sented for Centers of Excellence, additional issues addressed: name chan-
ge controversy, subsetting of patients, Big Data and Precision medicine, the
microbiome, and current treatment challenges. Research obstacles and so-
lutions are outlined including the profound lack of funding and attention af-
forded by government agencies, academic institutions, and pharmaceutical
industry. Development of C.O.E.’s and optimism; based on new science and
technology with worldwide collaboration, suggest hope for the future.
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Myalgisk encefalomyelit/Kroniskt
trotthetssyndrom (ME/CES) dr en
komplex multisystemisk sjukdom,
sannolikt med nagot varierade etio-
logi och patogenes, som resulterar i
betydande funktionsnedsittning,

Betecknande dr en utmattning, som
i allmidnhet forvirras av fysisk eller
mental anstringning. Vanliga sym-
tom innefattar kognitiv dysfunktion,
tecken pa storningar i det autonoma
nervsystemet, somnproblem, smirta
och mag- och tarmproblem.

Internationella studier har visat att
nir patientgruppen ir adekvat avgrin-
sad och diagnosticerad ir incidensen
densamma i de utvecklade linder dir
studier har genomforts. En forsiktig
uppskattning tyder pa att 6ver en mil-
jon amerikaner lider av ME/CFS och
vidare att en betydande andel (> 25%)
ir svart sjuka eller handikappade.

Aktuell situation i USA och
Sverige

Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) i USA har paborjat
ett arbete med att uppdatera sitt ut-
bildningsmaterial gillande ME/CFS.

En Technical Development Work

group (TDW) har skapats f6r att iden-
tifiera behov och prioritera dmnen f6r
utbildningen. Tyngdpunkten kommer
att ligga pd evidensbaserat, forstaeligt
innehall som dr anvindbart f6r alla
intressenter. Foérhoppningsvis kom-
mer rapporter om detta arbete att bli
tillgdngliga 1 6versatt form for intres-
serade parter, ddribland ldkare, pa-
tienter och forskningsorganisationer
over hela virlden.

Den senaste tidens satsning fran
National Institutes of Health (NIH)
i USA att prioritera studier av ME/
CES ir lovande. Men, utan en avsevirt
6kad finansiering av dessa insatser dr
det inte troligt att vare sig intramurala
eller extramurala program kommer
att géra snabba eller avgérande fram-
steg pa detta svira omride.

Det finns ett visst erkdnnande av
ME/CEFES i Sverige, sjukdomens inver-
kan pa befolkningen och kostnaden
for samhillet. Det bedrivs framsta-
ende forskning med inriktning pa im-
munologiska och patologiska faktorer
avgorande for sjukdomen. Den bris-
tande tillgangen till vard pa primir-
vardsniva dr emellertid fortfarande
problematisk. Den ganska nyligen

Prevalens i USA
Beriknad 400/100 000 = 6ver 1 miljon patienter

Prevalens i Sverige
Omkring 40.000 patienter beriknas ha ME/CFS i Sverige

Prevalens i hela virlden
~19 miljoner

Prevalens av svara fall av ME/CFES
Cirka 25% av alla patienter klassificeras som
"svért sjuka"

Figur 1. ME/CFS Prevalens och svirighetsgrad internationellt.
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etablerade ME/CFS-mottagningen i
Stockholm dr en utmirkt startpunkt
for att atgirda detta problem.

Forskare och kliniker virlden 6ver
har mycket att vinna pé att samarbe-
ta 1 nitverk. Detta skulle méjliggéra
samordnad, specialinriktad forskning
ilinder och vid institutioner med sir-
skild kompetens roérande sjukdomens
olika aspekter. Dirigenom kan man
ocksd enas om limpliga diagnostiska
kriterier och olika undergrupper av
patienter, faststilla utfallsmétt for
studier och limpliga terapeutiska stra-
tegier. Liksom vid alla andra kronis-
ka sjukdomar, maste drivkraften till
dessa satsningar komma frin patient-
organisationer och liknande patryck-
ningsgrupper for att 6ka kunskapen
hos ansvariga myndigheter savil som
privata aktorer si att den forskning
som krivs for att 16sa problemet med
ME/CEFS ska fi prioritet och finansie-
ring.

I Sverige finns en vil organiserad
och vil fungerande nationell patient-
organisation med lokalféreningar

bland annat i Stockholm, Géteborg
och Malmé. Denna organisation ir
aktiv 1 paverkansarbetet for att fa till

tema

stand nédvindig infrastruktur, refor-
mer och finansiering.

Jonas Bergquist, forskare vid Upp-
sala universitet, har haft stor betydelse
tor utvecklingen av spjutspetsforsk-
ning rérande biokemisk metabolomik
och proteomik i serum och spinal-
vitska hos svirt sjuka ME/CFS-pa-
tienter. Gottfrieskliniken i Molndal
fortsitter sitt arbete for att mota be-
hoven av diagnos och behandling for
savil fibromyalgipatienter som ME/
CEFS-patienter. Jonas Blomberg, pen-
sionerad professor i klinisk virologi,
fortsitter aktivt att studera den roll
som virus och immunitet har i ut-
vecklingen av ME/CFS. Dr Per Julin
fortsdtter att utveckla och expandera
ME/CFS-kliniken i Stora Skondal.
Andra likare och enheter arbetar for
att etablera flera specialmottagningar
for att kunna ta hand om de uppskatt-
ningsvis 40 000 patienterna med ME/
CFS 1 Sverige.

I de flesta medicinska utbildningar
i virlden saknas ME/CFS i kurspla-
nen. Om sjukdomen 6ver huvud ta-
get nimns i medicinska lirobécker
och publikationer si dr det i korta
sammanfattningar och forslag pd

R"’"}_ -

* Direkt $ 9 miljarder
dollar arligen
g — [ungefir 70 miljarder
svenska kronoft]

* Indirekt $17-$24
miljarder arligen
$140-3200

miljarder svenska kronor]|

—  |ungefir

>
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symtombehandling.

Aven om utbildning av personal
inom primérvirden och annan sjuk-
vardspersonal dr av central betydelse,
sd dr specialistmottagningar/kompe-
tenscentra sannolikt den mest kost-
nadseffektiva och framkomliga vigen
for att frimja translationell medicin
(6verforande av framstiende forsk-
ning till effektiv diagnostik och be-
handling av patienter). Internationellt
samatrbete, i likhet med vad som fore-
kommer vid manga andra sjukdomar,
sasom multipel skleros, AIDS och dia-

betes, skulle vara idealiskt. Det ar for-
visso svart att etablera den nodvindi-
ga infrastrukturen, sirskilt med tanke
pé skillnaderna i hur medicinsk vérd
finansieras och administreras i olika
linder och olika kulturer. En nordisk
samverkan dr rimlig och borde utre-
das nirmare. The National Center
for Neuroimmunology and Emer-
ging Diseases vid Griffith University
1 Australien har haft stor framgang i
utvecklandet av konceptet translatio-
nell medicin. Man har bedrivit grund-
forskning och klinisk forskning av

Diagnostic Algorithm for ME/CFS
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Patlent presents with profound fatigue

)
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Consider another diagnosis

Yes
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Symptom management
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Consider another diagnosis

! |

Post-
exertional

malaise and
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sleep
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For more information, visit www.lom.edu/MECFS
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Figur 3. SEID Diagnostisk algoritm fér ME/CFS.
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hégsta klass och samtidigt genomfort
klinisk diagnostik och behandling.

Kontroversen kring ett namn

Trots den omfattande diskussion som
funnits angaende de rekommendatio-
ner fOr att faststilla nya kriterier f6r
ME/CFS, som publicerats av Institute
of Medicine (IOM), finns inte nagot
brett stod fér att anta beteckningen
SEID (Systemic Excertion Intoleran-
ce Disease). Aven om den kliniska de-
finitionen 4r mycket anvindarvinlig
(kan tillimpas av oerfarna kliniker),
ar det den allminna kinslan att den
inte fangar en homogen population.
Leonard Jason, psykolog och fors-
kare, menar att definitionen SEID
fangar de flesta klassiskt definierade
ME/CFS-patienterna, men inkluderar
ocksa en storre och inte lika enhetlig
patientgrupp.

Utan godkidnnande av organ sisom
CDC, NIH eller WHO kommer de-
finitionen inte att fa stor spridning.
Dessutom har forskare sivil inom
grundforskning som klinisk forsk-
ning fortsatt att anvinda de sedan
linge etablerade och vedertagna kana-
densiska konsensus kriterierna (CCC)
och/eller CDC kriterierna frin 1994.
Pa grund av patientgruppens hetero-
gena karaktir kommer man sikerligen
att fortsitta diskutera och omvirdera
hur sivil de etablerade som de nyli-
gen foreslagna definitionerna ska an-
vindas. Konsensus ir naturligtvis det
yttersta malet.

Socialmedicinsk tidskrift 4/2016
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Forskningsutvecklingen

Undergrupper av ME/CFS-patienter.

De heterogena patientgrupper som
uppstir genom de olika definitio-
nerna av ME/CFES visar att forskare
och kliniker méste fortsitta sina an-
stringningar att kategorisera patienter
i undergrupper for att faststilla etio-
logi och patogenes och slutligen, den
limpligaste behandlingen. Som exem-
pel kan nimnas de kliniska prévning-
ar som pagar i Norge och Storbritan-
nien med Rituximab (ett slags cellgift
6.a.) till patienter dir sjukdomen an-
tas ha en autoimmun patogenes. Ett
exempel pa translationell medicin ir
professor Carmen Scheibenbogens ar-
bete 1 Tyskland, som visar att autoanti-
kroppar mot adrenerga och acetylko-
linreceptorer hos ME/CFS-patienter
har bade diagnostisk och terapeutisk
betydelse. Detta kan vara till hjilp for
att forsta den autoimmuna patofysio-
login i en undergrupp av patienter.

Dessa stimulerande och spidnnande
initiala resultat, motiverar fortsatta
och replikerande studier.

Efter mer 4n 30 4rs studier av ME/
CFES i hela virlden, finns samstim-
miga bevis for att ett dysfunktionellt
immunsystem har en avgdrande roll i
utvecklingen av sjukdomstecken och
Sedan  molekylirbiologin
blivit alltmera férfinad kan forskare
studera detaljerna i B, T och naturliga
mérdarcellers funktion. Manga av de
rapporterade avvikelserna hos t.ex.

symtom.

naturliga mordarceller har upprepats
av oberoende laboratorier. Hittills
saknas dock allmin enighet om dessa
biomarkdrers sensitivitet och specifi-
citet for diagnostik eller behandling.
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Big Data och Precisionsmedicin

ME/CFES ir en guldgruva for Big
Data. Big Data har blivit pA modet
som ett tillvigagangssitt dér statis-
tiska metoder och modellering an-
vands for att studera ME/CFS och
minga andra sjukdomar. Aven om
detta tillvigagangssitt helt klart har
stor potential, sdrskilt med avseende
pa precisionsmedicin, krivs ett stort
antal patienter och det dr en mycket
kostsam diagnosmetod. A andra sidan
ir det osdkert om resultat som erhal-
lits 1 en liten grupp av patienter, sa-
som den féreslagna NIH intramurala
studien av 40 patienter och kontroller,
eller Stanford-initiativet med 20 svirt
drabbade patienter, ir tillimpbara for
den storre patientgruppen med ME/
CFS. Over hela virlden vintar pa-
tienter, likare och forskare ivrigt pa
resultaten fran dessa preliminira stu-
dier dir Big Data-metoden anvints i
forskningen om ME/CFS.
Precisionsmedicin dr dnnu en trend
i medicinsk forskning. Viss framgang
har uppnitts, till exempel for att iden-
tifiera ritt kemoterapeutiska medel
fér behandling av olika cancertyper,
vilket mojliggdr precisare insatser och
eliminerar den risk fér komplikatio-
ner som trial-and-error behandling
innebar, 4ven nir evidensbaserade
metoder anvinds. NIH avsatte ny-
ligen 55 milj dollar f6r att under ré-
kenskapsaret 2016 starta the Precision
Medicine Initiative (PMI). Detta ir
en banbrytande forskningsinsats med
malsittningen att forebygga och be-
handla sjukdom genom att undersoka
en miljon forsékspersoners livsstil,
milj6 och genetik. Kanske kan ME/
CFS-patienter komma att gynnas av

362

denna forskning. Det aterstir att se
om dessa metoder med undersékning
av genetiska profiler, genuttryck, me-
tabolomik, etc., kommer att kunna
tillimpas allmint f6r diagnostik och
behandling av patienter med ME/
CFS. Precisionsmedicin siktar hogt
och har potential fér 6kad sensitivi-
tet och specificitet nir det giller di-
agnostisering och kostnadseffektiva
behandlingar.

Mikrobiom och ME/CFS

Det finns allt fler bevis for att mikro-
biomet i tarmen (bakterier, virus och
svampar) paverkas av mdnga faktorer
och att dess status har stor inverkan
pa den immunologiska funktionen.
Detta ir ett mycket komplicerat forsk-
ningsomrade. Inriktningen har tagits
upp av méinga vilrenommerade forsk-
ningsinstitutioner inklusive Columbia
och Cornell i New York. Den poten-
tiella nyttan av dessa studier fOr att
forsta patogenesen for ME/CFES eller
for att utveckla behandlingsstrategier
aterstar att avgora. Forhoppningsvis
kommer tillrickliga medel f6r ytter-
ligare stora studier att beviljas inom
kort.

Behandling av ME/CFS

Fragan om behandling av ME/CFS
ir fortfarande utmanande och pro-
blematisk. Sedan publiceringen av
P2P- och IOM-dokumenten, finns
enighet om att det krivs fortsatt ar-
bete for att bestimma utfallsmatt for
kliniska prévningar. Dessutom maste
limpliga behandlingsprogram utfor-
mas for kliniska provningar pa flera
olika platser, med vil definierade un-

Socialmedicinsk tidskrift 4/2016



dergrupper av patienter. Tyvirr har
intresset varit begrinsat fran likeme-
delsindustrin, som i allminhet 4r den
drivande kraften bakom vildesignade
och -finansierade kliniska prévningar.
Forhoppningsvis  blir
som till exempel FDA engagerade i
arbetet med att savil utforma limpliga
kliniska provningar som att stédja de-
ras genomférande. Under tiden maste
de som arbetar i patientvardens front-
linje anvinda sin kliniska erfarenhet
tor att vilja behandlingsinsatser som

myndigheter

har visat sig kunna péaverka livskvali-
teten eller férhindra férédande kom-
plikationer och samsjuklighet hos
patienter som ir drabbade av kronisk
invalidiserande sjukdom. Stora, vilfi-
nansierade studier och internationellt
samarbete krivs, sirskilt for studier
av genetik och genuttryck vid kom-
plexa men relativt vanliga sjukdomar
som ME/CFS. Vil designade och vil
genomférda studier maste utféras pa
flera platser med noggrant avgrinsade
patientgrupper.

Hinder och 16sningar

Som det papekats i P2P- och IOM-
rapporterna har forskningen om
ME/CES varit splittrad och full av
metodologiska fallgropar som t.ex.
anvindning av olika sjukdomsdefini-
tioner, brist pa objektiva utfallsmaitt,
sma patientgrupper, brist pa kon-
trollgrupper, underldtenhet att repli-
kera resultat och manga andra brister.
Studierna har i stort sett saknat den
vetenskapliga stringens som behévs 1
en virld av evidensbaserad diagnos-
tik och behandling. En del av dessa
stotestenar har Overvunnits genom

Socialmedicinsk tidskrift 4/2016
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allmint accepterade falldefinitioner,
identifiering av undergrupper av pa-
tienter och rigorés forskningsdesign.
Manga hinder aterstdr emellertid for
den framvixande gruppen av forskare
och kliniker som arbetar med denna
svara och komplexa sjukdom.

Det stérsta hindret dr att stora de-
lar av den vetenskapliga virlden (och
1 vissa fall patientgruppen) har vig-
rat att acceptera ME/CFS som en
verklig, biomedicinsk sjukdom, som
medfor funktionshinder.
Forskningsansatser har ytterligare
forsvarats av total brist pa finan-
siering av den storleksordning som
krivs for att genomfora ens de mest
grundldggande strikta studierna och
behandlingsinsatserna. Myndigheter,
akademiska
medelsindustrin  har ignorerat upp-
maningen till handling och limnat
finansieringen till sméd bidragsgivare
och privata donationer.

Det kan vara bra att paminna om
omfattningen av ME/CFS i virlden
i minskliga och ekonomiska termer.
Sjilvklart borde en si djupgiende in-
verkan motivera avsittning av de re-

extrema

institutioner och like-

surser som krivs fOr intensiva studier
av sjukdomen, f6r att lindra atféljande
funktionshinder och minska de ekono-
miska kostnaderna f6r alla samhillen.

Utifran grundliggande provtag-
ning sasom blod, urin, saliv och rygg-
mirgsvitska kan avancerad forskning
genomforas pa DNA, RNA, epigene-
tiska markorer, proteiner, metaboliter
och immunceller och deras budbirare
cytokiner och kemokiner.

Ny teknik som t.ex. hogupplost
sekvensering, Big Data insamling etc.
kommer att ge de nédvindiga verkty-
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gen for att 16sa dessa problem, men
tillricklig finansiering maste erhéllas.
Det har bedémts att med tillricklig
finansiering, i niva med vad som till-
delas andra jimférbara gamla och nya
sjukdomar (t.ex. Zika-virusrelaterade
sjukdomar), kan ME/CFS forklaras
och behandlas inom 3-5 ir. Aven om
det idr osannolikt att enskilda linder
eller organisationer antar den finan-
siella utmaningen pa egen hand, skul-
le ett virldsomspidnnande samarbete
kunna uppné dessa mal.

Under de senaste manaderna har
NIH dels finansierat projekt som syf-
tar till att lira patienter att kinna igen
utmattning (precisionsmedicin) och
dels en omfattande studie for att iden-
tifiera biomarkérer (Big Data-analys
och hogteknologiska molekylirbiolo-
giska tekniker).

Longitudinella studier for att be-
skriva sjukdomshistorien vid ME/
CFS genomférs av CDC pi flera olika
platser med hjilp av gemensamma
metoder for datainsamling, standardi-
serade tester och dataanalys.

Ett unikt och otvetydigt symtom
pi ME/CFS idr anstringningsutlost
utmattning efter fysisk eller kognitiv
péfrestning. Manga forskare studerar
detta symtom fOr att forsta orsaken,
finna en potentiell unik (sensitiv och
specifik) biomarkér och direfter fast-
sla mojliga terapeutiska insatser for
att motverka detta mycket handikap-
pande symtom.

Ett fital stora, klassiskt utformade
behandlingsstudier  pagar, medan
medkinnande behandling, grundad
pa samlad klinisk erfarenhet hittills dr

den vanligaste varden.
TACFS/ME, (The International As-
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sociation for Chronic Fatigue Syn-
drome/Myalgic ~ Encephalomyelitis)
anordnar vartannat ir en konferens i
Weston Fort Lauderdale dir forskare,
kliniker och patienter dr vilkomna att
delta (2016 ars konferens dger rum 27-
30 oktober).

I Europa har viktiga steg nyligen ta-
gits for att uppna gemensamma mal.
Under de senaste tio iren har den
ideella organisationen Invest in ME i
Storbritannien gjort stora insatser for
att stimulera forskning och utbild-
ning fér patienter och likare. Genom
Invest in ME Research har grunden
lagts for ett kompetenscenter inriktat
pa translationell biomedicinsk forsk-
ning. Invest in ME sponsrar ocksa en
arlig konferens pa hogsta vetenskap-
liga niva, dir inbjudna forskare och
kliniker far mojlighet att utbyta forsk-
ningsresultat och strategier samtidigt
som utbildning och hopp férmedlas
till patienter och behandlande likare.
Vid den senaste IIMEC11-konferen-
sen presenterades nya, spinnande
studier av falldefinitioner, undergrup-
per av patienter, det mianskliga mikro-
biomet i tarmen, potentiella genetiska
och metabola biomarkétrer och andra
generationens forskning rérande en
mingd olika immunmarkdérer inklusi-
ve NK-celler, B-celler och cytokiner.
Med adekvat stod och finansiering
innebir alla dessa inriktningar fram-
komliga och lovande mdéjligheter for
framtida forskare och kliniker.

Representanter f6r 13 linder 1 Eu-
ropa har anslutit sig till European
ME Research Group, EMERG, for
internationellt samarbete. Detta inne-
bir ett stort steg i utvecklingen av en
nédvindig regional infrastruktur for
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att stédja nya forskningssatsningar.
Genom denna typ av samarbete maxi-
meras forskningens snabbhet och ef-
fektivitet.

Slutsats

Over hela virlden ir bristen pi vard
ett stort problem for patienter med
ME/CFS. Det rader fortfarande brist
pa kunskap hos de flesta likare bade
i primidrvarden och pa specialistniva
rorande ME/CFS 1 allminhet och 1
synnerhet ndr det giller diagnostik
och limplig behandling. De strategier
som hittills har anvints har haft be-
grinsad framgang for att uppmuntra

tema

hur linge detta gapande hal i den sjuk-
vardande behandlingen har funnits,
anser manga experter att finansiering
och etablering av kompetenscentra ir
det bista tillvigagangssittet for att
utbilda likare och annan sjukvards-
personal. Trots att det finns ett brett
stod bland patientgrupper och likare,
finns tyvirr ingen acceptans, finansie-
ring eller infrastruktur f6r detta. Och
inda — det har aldrig tidigare funnits
sd effektiva och tillgingliga metoder
for studier av komplexa sjukdomar
och det finns anledning att se ljust pa
framtiden om de ovan nimnda sva-
righeterna och andra hinder kan éver-

> 1 - . vinnas.

likare att specialisera sig pa omradet

ME/CFES eller atminstone gora en

adekvat diagnostisering. Med tanke pa
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New York med en guide som
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Ratt manga procent liv

Ingela Wiman

E-post: iwlullan2@gmail.com.

Idag, 2016, har Ingela Wiman varit sjuk i 17 ar. Det borjade med ett par for-
kylningar per ar som varade i flera veckor varje gang. | bérjan trodde Ingela
att det berodde pa utbrandhet eftersom hon hade levt under stor press under
lang tid. Symtomen kvarstod dock trots sjukskrivning, avlastning och vila.
Efter ett par ar av detta oférklarliga sjukdomstillstand kom Ingelas make en
dag hem med en kvallstidning, dar man skrev om en sjukdom kallad kronisk
trotthetssyndrom. Ingela kénde igen sig i symtomen och bérjade sdka efter
mer information om sjukdomen via Internet.

Today, in 2016, Ingela Wiman has been ill for 17 years. It all began with a
number of common colds per year, each flare lasting for several weeks. Initi-
ally Ingela thought she was "burned out” as she had lived under great pres-
sure for a long time. However, sick leave, rest and relief from daily chores
did not eliminate the symtoms. When a couple of years with this unexplained
illness had passed, Ingela’s husband spotted a newspaper article descri-
bing an iliness called CFS. Ingela recognized the described symptoms as
those she had and began searching for information about the illness on the

Internet.

I dag slipper jag i alla fall virsta yr-
seln. Benen bir. Virre var det i ndgra
dagar forra veckan, da snurrade virl-
den hela dagen. Fick hélla mig i vig-
garna for att klara dagen. Fast ingen
mirker nagot nir jag mar sa dér daligt
inda. Jag kimpar f6r att klarar mina
timmar pa jobbet, vill ju vara dir, vara
med. Huvudet kinns som det 4r full-
stoppat med bomull, maste ta i for att
tankarna ska ta sig i genom sérjan.
Anda glémmer jag massor, gor dros-
vis av tankefel.

Du ser piggare ut, siger doktorn.
Jo d4, solbrinnan efter sommaren gor
vil sitt. Men inte kinner jag mig pig-
gare, nej inte alls. Kimpa. Klara av
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sma etapper for att fa komma hem till
tystnaden och singen. Singen, den
dlskade och hatade. Kan morda pa
vig hem for att fa ligga mig, skont en
stund, sedan trakigt. Rastlds, vill vara
med, skapa, goéra skillnad.

Ar si trott pa ointresset frim om-
givningen nir jag siger att jag har en
sjukdom som pa svenska kallas kro-
niskt trétthetssyndrom. 7Ett vilsele-
dande namn”, siger jag i ett andetag,
vet att jag forlorar deras intresse nir
som helst.

Trotthet, hor de bara. Vem fan ir
inte trott? Ar det en sjukdom? Knap-
past. Nej, hon dr nog utbrind, eller
bara lat kanske. Smaitt Overviktiga
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tanter vet man ju aldrig med. Okej
om den yttre bekantskapskretsen och
mer perifera arbetskamrater tinker sa,
men nér jag ska forklara f6r den ena
distriktskoterskan efter den andra nir
jag tar mina B12-sprutor och kinner
samma ointresse frin dem, di ar det
tungt.

Eller nir kardiologen mer eller min-
dre fnyser bort min 6vertygelse om att
det ir ME som paverkar hjirtat sd att
jag far formaksflimmer om jag inte
medicinerar dagligen. ”Nej, vissa far
bara flimmer och andra inte. Niagon
sjukdom som kallas ME har vi inte
ldst om under likarutbildningen.”

Har varit sjuk i nio ar nu. Det star-
tade med att jag inte blev av med de
férkylningar som barnen drog hem;
medan de var friska efter cirka tio
dagar, tog det mig sex veckor. Fick
ungefdr tva sidana perioder per ar
den forsta tiden. Utmattad, tinkte
jag sjilv. Ingen vidare barndom som
byggde upp mig, gift med en drin-
kare som man sade en ging i tiden,
skild och ensam med tre barn nir den
yngsta bérjade skolan. Och drinkaren
fortsatte dricka dven nir han skulle ta
hand om barnen efter separationen,
trassel och sorger, massor av sorger
inte minst hos de tre barnen. Jag fick
en tung borda, men givetvis ocksad
oceaner av glidje genom att leva med
dessa ljuvliga ungar.

Ny man, skont pa manga sitt.
Tryggt och kul att vara tva. Men ocksa
nya slitningar. Svartsjukan kom med
honom in i mitt hem, aldrig triffat
den férut. Och groll mellan barnen
och mannen. Sjilvfallet stod jag i mit-
ten och parerade allt, f6r husfriden,
for att alla skulle ma bra och vi skulle
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ha det sd mysigt som familjer har det
(eller?).

Bara efter nagra manader med vir
nya familj under mitt gamla tak, kom
sjukan. Jag trodde att det var konse-
kvenser av att jag nu kunde slappna
av, jag var inte ensam vuxen 1 huset,
ndagon annan kunde goéra vuxensaker
och inte minst bidra till f6rsérjning-
en. Som nir man jobbat hirt och gar
pa en efterlingtad semester och blir
vralforkyld forsta lediga dagen. Min
doktor, som varit med mig linge och
visste min historia, var tillmotesga-
ende och sade att man maste kliva av
planen ibland om man inte kan full-
tolja sin uppgift i startelvan. Si holl
vi pa, av och pa planen. Fortfarande
ritt 6vertygad om att jag kraschat pd
grund av manga ars overbelastning.

Mystiskt dnda. Nir jag kinde mig
ritt frisk mellan de linga férkylnings-
perioderna, gick jag tillbaka till gym-
pan, som jag verkligen gillade. Men
dagen efter passet, som gétt bra och
varit skitkul, var jag helt firdig och
kinde mig genomsjuk. Matt, ont i
huvudet, rinnande nisa och helt dri-
nerad pa energi. Vigade inte fortsitta
gympa, tog promenader i stillet.

Ett par ar gick. S4 en dag kom smal-
len. Maken kom hem med en kvills-
tidning, som skrev om en relativt ung
tjej, som hade en sjukdom kallad kro-
nisk trétthetssyndrom och som var
obotlig i de allra flesta fall!

Marken rimnade. Jag kinde igen
mig 1 symtomen, inte minst pa detta
att man blir betydligt simre av fysisk
anstringning. Helvete! Var detta mitt
ode, att ma skit resten av mitt liv? Pa-
nik.

Internet, s6kning pa kroniskt trott-
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hetssyndrom. Liste en natt, grit
en dag. Gick vid det tillfdllet pd en
stresshanteringskurs, slipade mig dit
och berittade mellan tirarna om min
upptickt. "Froken”, log och sade, milt
oversliatande, ”och nu tror du att det
ir det du har?” Forsta reaktionen fran
professionen. Nedlatande. ”Ndgot sd-
dant har vi aldrig hért talas om, si det
forstar du vil att det inte finns.”

Pa den vigen dr det. Triffade dok-
torn igen for att berdtta om min upp-
tickt och att det kanske fanns ett prov
att ta, som visade om jag hade sjukdo-
men eller inte. Hans frimsta invind-
ning var att provresultatet var alldeles
tor osikert; det koper jag, men han
sade sedan “’vad ska du med en sidan
diagnos till?”

Siger professionen sa till patienter
som har andra kroniska sjukdomar,
till exempel parkinson? ”Vad ska du
med den diagnosen till?”

Men han har accepterat att mitt hil-
sotillstind nog stimmer med den bild
av kroniskt trtthetssyndrom jag gett
honom. S det star si i mina likarut-
litanden. Det dr sként. Men jag vet
aldrig om han innerst inne tror mig
eller bara képer det f6r att han inte
kan komma upp med nigon annan
diagnos.

Det jag tycker dr jobbigast med att
ingen medicinskt utbildad personal
jag métt har det minsta kunskap om
ME ir att jag inte kan prata med na-
gon om hur jag mar, vad som skulle
vara bra f6r mig, vad som ir simre,
hur prognosen ser ut och sa vidare.
Tack och lov att patientféreningens
forum finns, dir kan vi bolla tankar
och idéer med varandra. Men samti-
digt finns det risk att det férekommer
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desinformation pa forumet, sjilvklart
blir det s nir ingen har riktig kun-
skap om ME. Minns nir nigon skrev
att vi inte ska ta influensavaccin for
att det forsimrar vira symtom per-
manent. Oj, jag som just gjort det. Jag
fick panik, tinkte att jag inte orkar
med. Nagon annan skrev sedan att
vaccinet inte spelade ndgon roll for
virt tillstind. Ja vad vet vi? Jag blev
inte simre av vaccinet i alla fall, tack
och lov.

Symtomen, ja. Hur kan vi beskriva
hur vi mar? Aven om vi har samma
sjukdom sa mar vi lite olika. Jag bru-
kar sdga att det dr som att vara for-
kyld jimt. Och nir jag madr simre,
jamfor jag det med influensan. ”Som
det kidnns att ha influensan efter det
att febern gitt ned, ont i huvudet, ofta
ont i halsen, snuvig och férlamande
trott.” Jasa, siger omgivningen, men
fragar dnda nista gang jag nyser Vdr
du forkyld?” Nej det dr bara min van-
liga sjuka, svarar jag. Och méts med
tystnad. Igen.

Barnen. For deras skull har jag fo1-
sokt vara en sa vanlig mamma som
m6jligt. Och lyckats ritt bra. Men till
priset av att de inte riktigt forstatt hur
diligt jag mar emellandt. Om jag bett
dem om att fd vara ifred en timme el-
ler sa, har de kunnat std och knacka
péa dorren och siga “jag vet att du ska
vila, men du kan vil bara svara pa
den hir fragan”. De har ocksd vidjat
om att ha filmkvill med mys i soffan
med mig, som jag tvingats siga nej till
darfor att jag maste till tystnaden och
sangen.

Nu har de flyttat hemifrdn alla tre.
Men 6nskemalet fran yngsta dottern
att umgas mer med mig, klarar jag
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inte av att uppfylla. Det kinns som jag
sviker henne, men vad har jag for al-
ternativ? For henne, ung och frisk, ar
det ingen stor sak att gd ut pé bio eller
kika middag en kvill. Men f&r mig dr
det ibland od6verstigligt. Hon férscker
forstd, men jag hor att hon blir ledsen.

Med maken dr det lite annorlunda.
Det dr ju bara vi tva och ett ging hun-
dar hemma. Det dr inte sa mycket som
behover goras, vi dr ritt bekvima av
oss, sd han tycker att det 4r mer in
okej att slappa framfor teven pa kvil-
larna. Det dr snarare jag som drar ivig
0ss ut.

Kanske dr det sd att vi som har en
kronisk sjukdom insett att livet inte
ir givet eller evigt och dirfor inte vill
vanta till nista vecka, nista ar med
att ta del av allt som hédnder runt oss.
Fast det dr nog en egenskap som ir
typisk for medelalders kvinnor ocksa.
Gubbarna ir ofta mera néjda med att
lufsa runt hemma, medan kvinnor
blommar upp nu nir barnen klarar
sig sjilva.Jag har manga stunder, de-
lar av dagar, som jag mar i stort sett
bra — om jag nu kan komma ihdg hur
det kidndes att vara frisk. Det 4r sd un-
derbart. Men underbart dr som bekant
kort och efter niagra aktiva timmar,
rasar jag ihop. Det kinns som mitt
inre toms pd kraft, jag blir yr och lea-
16s och maste hem till singen.

Om jag gbr ndgot extra, till exempel
aker och hilsar pa en vininna Gver en
dag, dd kan mitt friska jag vara timli-
gen aktivt hela dagen. Och pa fester
kan jag vara sprallig och halla iging
rejilt pa dansgolvet. Men det har sitt
pris, sd dagarna efter nagot dylikt gil-
ler det att bara vila.

Visst, sjilvklart kan jag leva med dettal
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Jag kan vara med i livet till ritt manga
procent. Jag ser, hor, kan ga, lyssna pa
musik, dta god mat, dricka gott vin,
umgas med mina barn och min man,
promenera i mattlig takt med hun-
darna, uppskatta en god bok och si
vidare i all odndlighet. Det finns alltid
de som har det virre!

Men jag har fitt ge upp en tjinst
med arbetsuppgifter jag dlskade dar-
for att mina krafter inte ricker till ett
heltidsjobb. Jag har ett skrivande yrke,
var férut dagstidningsjournalist, nu-
mera redaktor pa ett stort sjukhus. Jag
kan inte ga en kurs pa kvillarna, for
jag maste vila frin cirka klockan 19
om jag ska orka utféra mitt arbete de-
lar av nista dag. Jag kan heller inte ga
pa gympa som jag skulle vilja, far ndja
mig med lagom anstringande prome-
nader for att undvika att bli sjukare
dagen efter.

Jag vill sa girna vara med och jag
ir med till viss del. Jag maste f6rsoka
strunta i den stimpel jag tror mig ha
1 pannan som siger ’looser”. Det ar
nog bara jag som ser den. Pi gott och
ont. P4 gott dérfor att de mina alskar
mig som jag dr dndd. P4 ont darfor att
omgivningen kan ha svart att forstd
hur jag kimpar.

Tidigare publicerad i boken Tritt dr fel ord,
2011.
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Myalgisk encefalomyelit/Kroniskt
trotthetssyndrom — Historiska aspekter
fran ett svenskt perspektiv

Carl-Gerhard Gottfries

Professor, Overlakare, Gottfries Clinic AB, MéIndal, associerad med
Institutionen for Klinisk neurovetenskap, Goéteborgs Universitet. E-post: cgg@gottfries.se.

Forfattaren noterade ett trotthetssyndrom redan 1958 hos patienter som ge-
nomgatt Asiaten, en influensa som da harjade i Sverige. Insjuknade sjalv
i Asiaten och utvecklade en allvarlig trotthet. Sjalvforsok, genomférda pa
1960-talet, ledde till behandling med stafylokockvaccinet Staphypan, ett
vaccin med superantigen effekt. Diagnosen kroniskt trétthetssyndrom eta-
blerades inom medicin 1988 och gar nu under namnet myalgisk encefalo-
myelit/kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS). Ar 1992 pabérjades systematisk
forskning med Staphypan. Tva dubbelblindstudier gav evidens for behand-
lingseffekt. Tyvarr drogs vaccinet in 2005 och nagot ersattningspreparat har
vi inte kunnat finna. Sammantaget ar stédet fér somatogenes vid ME/CFS
patagligt &ven om man tidigare antagit att sjukdomen varit psykosomatisk.
Storning i patienternas immunsystem ar en hypotes som far stod fran flera
hall. Tillsammans med professor Jonas Blomberg visades 2012 att vid ME
finns en infektionsbetingad autoimmunitet riktad mot ett mitokondriellt pro-
tein. | studier av spinalvatska fran patienter med ME/CFS har laga vitamin
B12 varden registrerats samtidigt som homocysteinnivaer ar héga. Detta har
lett till behandling med vitamin B12 i hdgre doser an de som anvandes vid
traditionell behandling. Positiv effekt har registrerats.

The diagnose chronic fatigue syndrome in medicine was established in
1988. The author noted, however, already in 1958 a fatigue syndrome in
patients who had undergone the Asian flu. Fell ill himself and developed a
serious fatigue. Self-attempts led to treatment with the staphylococcus vac-
cine Staphypan. Systematic research with the vaccine was started 1992.
Two double-blind studies gave evidence for therapeutic effect. Unfortunately
the vaccine was withdrawn from the market in 2005. Overall, support for
the somatogenesis in ME/CFS is significant. Previously it was assumed that
the illness was psychosomatic. Disturbance of the patients” immune system
is a hypothesis that is supported from many quarters.Together with Jonas
Blomberg we have shown that in ME/CFS there could be an autoimmunity di-
rected against a mitochondrial protein. In studies of cerebrospinal fluid from
patients with ME/CFS, we have seen low vitamin B12 levels while the levels
of homocysteine is high suggesting an intracerebral deficiency of the one
carbon metabolism. Based on these findings treatment with vitamin B12 in
higher doses than those usually used are tested.
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Kronisk trétthet i1 sjuklig form har
sannolikt alltid funnits.
Nightingale hade ett trotthetssyn-
drom och Charles Darwin hade en
“mysterious illness” med svar trott-
het och virk i kroppen. Det var dock
torst 1988 som Centers for Disease
Control presenterade kriterier for den
sjukdom som nu fitt namnet Myalgisk
Encefalomyelit/Kroniskt Trotthets-
syndrom (ME/CFS).

Florence

Bakgrund

Ar 1957 bérjade jag som nybliven li-
kare min forsta kliniska tjinstgdring
som underldkare vid Psykiatriska kli-
niken vid Malmé Allminna Sjukhus.
Aren 1957 - 1960 hirjade en influensa-
epidemi, Asiaten, i Sverige. Denna in-
fluensa var allvarlig och patienter fick
som regel tillbringa minst en vecka till
sings ofta med hog feber.

Avgriansning av syndromet
Toxopati

I den psykiatriska Oppenvirdsverk-
samheten under aren 1958-1960 blev
det f6r mig uppenbart att ett stort
antal patienter s6kte den psykiatriska
mottagningen pa grund av en sjuklig
trotthet.  Flera patienter kom pa re-
miss fran den medicinska kliniken vid
sjukhuset under fragestillningen psy-
kosomatisk sjukdom, eftersom medi-
cinsk undersékning inte visat nigon
orsak till trottheten. Jag uppfattade
dock inte dessa patienter som psykiskt
sjuka. Uppenbart var att vid anam-
nesupptagning framkom att patienter-
na i de allra flesta fall hade genomgatt
Asiaten, nagra manader fore debuten
av den sjukliga tréttheten,
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Under dren 1958-1962 kartlade jag
de symtom patienterna uppvisade. 1
en sammanstillning av 105 patienter
framkom att patienterna utover trott-
heten hade en hel flora av neuropsy-
kiatriska symtom. De klagade dess-
utom Over svettningar, feberkinsla
och émmande lymfkértlar pa halsen
(Gottfries 1999).

Sjilv insjuknade jag 1 Asiaten 1958.
Efter influensan kvarstod symtom av
samma typ som mina patienter uppvi-
sat. Jag var 6vertygad om att efter Asi-
aten kvarstod infektionssymtom, vilka
inte nédvindigtvis var en fortsittning
pa virussjukdomen, utan uppfattades
mer som en sekundir bakteriell infek-
tion. Jag dépte syndromet till ”Toxo-
pati” eftersom jag antog att de flesta
symtomen utldsts av toxiner fran bak-
terier. Vid den tiden fanns inte diag-
nosen kroniskt trétthetssyndrom.

Laboratorieméssiga
undersékningar

Under dren 1960-1963 genomférde jag
undersokningar i samarbete med dok-
tor Carl Ericsson, Bakteriologiska In-
stitutionen Malmé Allmidnna Sjukhus
(Gottfries 1999). Syftet med denna
undersékning var att férsdka iden-
tifiera infektioner hos patienter med
Toxopati. Blodbild, SR, kolesterol i se-
rum, AST (antistreptolysintiter) samt
ASTA (antistafylolysin titer) genom-
térdes. Det senare provet utgor ett
matt pa nirvaro av antikroppar mot
stafylolysin, dvs. ett positivt prov kan
peka pa genomgingen eller pigdende
stafylokockinfektion.

Resultaten av dessa undersokningar
visade att ASTA virdet i Toxopati-
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gruppen avvek frin det normalt f61-
vintade. I materialet ingick 38 patien-
ter med Toxopati och av dessa hade 45
% grinsvirden och 18 % patologiska
virden (Gottfries 1999)

Sjalvforsok

Nigon specifik behandlingsstrategi av
patienter med postvirala trotthetstill-
stand var inte kdnd, vare sig inom psy-
kiatri eller medicin pa 1960-talet. Vid
den tiden var vaccinbehandling vanlig
vid behandling av patienter med ling-
variga eller upprepade infektioner. Jag
beslot att préva  vaccinbehandling.
Tanken var att genom upprepade do-
ser aktivera ett “otillrickligt” immun-
system. Ett flertal vaccin mot virus
och bakterier provades. Samtliga for-
s6k var sjilvforsok.

De laboratorieresultat, som visat att
patienter med Toxopati hade 6kat an-
tal av foérhéjda ASTA titrar 1 serum,
pekade pa att stafylokockinfektioner
kunde ha betydelse fér toxopatisyn-
dromet. Jag provade dirfér dven ett
sadant vaccin ndmligen Staphypan
Jag reagerade mycket gynn-
samt. Det trotthetssyndrom som jag
besvirats av sedan den genomgingna
Asiaten likte ut. Effekten var emeller-
tid inte héllbar, besviren aterkom om
jag gjorde uppehdll i behandlingen.
Boosterdos varje mdnad var nédvin-
dig for att kvarhilla den positiva ef-
fekten. Det rérde sig tydligen inte om
en vaccineffekt av traditionell typ.

Efter sjilvforsoken startade jag be-
handling av patienter. Hos ett flertal
patienter registrerades en pataglig
forbittring. Dessa patienter blev an-
geligna om fortsatt behandling var-

Berna.
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tor skaran av patienter, som kom f6r
injektion av stafylokockvaccin, vixte
vid den psykiatriska 6ppna mottag-
ningen. Denna mycket ovanliga be-
handling vickte sadan tveksamhet
hos den f6r varden ansvarige overli-
karen att behandlingen fick upphora.

Jag har tillsammans med nagra en-
staka mer nirstiende patienter fortsatt
behandling med stafylokockvaccin.
Sedan 1962 har jag sjilv tagit 1-1,5 ml
stafylokockvaccin var 4:e vecka och
har nu gjort sa i mer 4n 55 ar. Vid ett
flertal tillfallen har jag t6rsékt uppho-
ra med behandlingen men efter nagra
manaders uppehall har besvir av Tox-
opati aterkommit. Nagra biverkning-
ar utéver lokala reaktioner har inte
térekommit. Under de 55 dr som jag
behandlat mig sjilv har jag inte haft
ndgon sjukdag; skov av herpes som jag
tidigare besvirats av har helt férsvun-
nit liksom blédande tandkétt, vilket
min tandlikare noterat. Jag dr nu 88
ar jobbar pa min mottagning c:a 50 %
och spelar tennis varje vecka.

Forskning med stafylokockvaccin

Eftersom jag vid min pensionering
1992 alltjdmt holl pa att behandla mig
sjalv och nagra enstaka patienter med
stafylokockvaccin med positivt resul-
tat, beslot jag att vetenskapligt ndrma-
re studera vaccinbehandling vid ME/
CFS och fibromyalgi.
Sjukdomssyndromet, som jag be-
handlat och kallat Toxopati, hade
etablerats inom medicin. Det be-
skrevs av Holmes et al 1988 och har
numera namnet Myalgisk encefalomy-
elit/Kroniskt trotthetssyndrom (ME/
CFS). Kriterier for diagnosen skarp-
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tes 1994 (Fukuda et al) och 2003 (Cat-
ruthers et al). For forfattaren var det
uppenbart att ME/CFS var ett i det
ndrmaste identiskt syndrom med det
som jag 1960 kallat Toxopati.

I den férst genomférda kontrolle-
rade studien omfattande 28 patienter
(Andersson et al 1998) jimfoérdes ef-
fekten av injektioner med Staphypan
med den av placebo. Signifikant for-
bittring sags vid global skattning och
vid skattning med en sub-skala till
CPRS. Sikerheten var god.

Stimulerad av behandlingsfram-
gingen gjordes ytterligare en dub-
belblind studie omfattande 100
patienter. Resultatet av denna under-
s6kning finns 1 detalj beskrivet i en
doktorsavhandling av Olof Zachris-
son (Zachrisson 2002). Resultatet var
aterigen positivt. Hos 65 % av aktivt
behandlade patienter sigs forbittring
och hos cirka 35 % var forbittringen

tema

pataglig, dvs. det foreldg en symtom-
reduktion med minst 50 %. Skillnaden
till placebogruppen var signifikant
(Figur 1). Effektutvirdering skedde
med skattningsskalor (CPRS-subska-
la, Fibromyalgia Impact Questionn-
aire (FIQ) samt en global skattnings-
skala). Pitagligt i undersékningen var
att patienterna forbittrades vad giller
trotthet, oférmaga till koncentration,
minnesstorningar och irritabilitet,
medan effekten pa smirta var nagot
mindre, dock alltjimt signifikant vid
jaimforelse med placebo.

En klinisk iakttagelse som gjordes
var att patienter med ME/CFS i stor
utstrickning besviras av 6vre luft-
vigsinfektioner som tecken pa sinkt
infektionsmotstind. De har dessutom
ofta stérningar frain magtarmkanalen
i form av irritabel tjocktarm (irritable
bowel syndrome IBS). Efter nigra
manaders behandling med Staphypan
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Figur 1. Totalpodng vid skattning med en 15-item sub-skala till ““ the comprehensive psychopat-
hological rating scale (CPRS)”. Behandlingsférsék med ett stafylokock vaccin och placebo pi
Fibromyalgi/Chronic Fatigue Syndrome patienter enligt dubbelblind teknik. Intention-to-treat

population n = 98 (Bilden fran Zachrisson 2002).
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torbittrades pdtagligt deras infek-
tionsmotstaind och dven symtom av
typ 1BS.

Behandlingsférsdket med Staphy-
pan strickte sig Over sex manader,
varvid patienterna under de tre sista
manaderna fick en injektion av 1 ml
Staphypan var 4:e vecka. Efter att be-
handling med aktivt vaccin upphort
fick samtliga patienter placebo och
skattning av patienterna fortsattes.
Aven utsittningen var alltsi dubbel-
blind. Det blev da uppenbart att pa-
tienterna efter cirka fyra veckor grad-
vis aterfick symtom av den typ de haft
fére behandlingens bérjan (Figur 1).
Patienterna var mycket angeligna om
att fa fortsitta behandlingen med en
boosterdos per manad.

Verkningsmekanismer

Staphypan har framstillts av Swiss
Serum Vaccine Institute Berna. Det
ar ett stafylokockvaccin, 1 vilket ingar
staphylococcus aureus och staphylo-
coccus epidermidis. I preparatet kan
alfa-toxin, lipas, cellviggskomponen-
ter och enterotoxin A och B identi-
fieras. Detta vaccin har en “superan-
tigen” effekt som pa ett kraftfullt sitt
aktiverar det naturliga immunsyste-
met.

I samband med det kliniska be-
handlingsférsdket  togs
fore och efter sex manaders behand-
ling med Staphypan. I samarbete med
professor Roland Mollby, Karolinska
Institutet, IgG-antikroppar
neutralisationsférmagan  mot

serumprov

mattes
samt
alfa-toxin i serum. Hos 14 patienter
som kontinuerligt behandlats med
Staphypan under sex minader Skade
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mingden antikroppar mot alfa-toxin
och lipas signifikant. Neutralisations-
formiga av alfa-toxin 6kade ocksa.
Resultatet av
kunde intressant nog korreleras till
det kliniska svar i form av skattnings-
resultat, som erholls efter sex mina-

neutralisationstestet

ders behandling. Ju kraftigare neutra-
lisationsférmiga desto bittre klinisk
effekt (Zachrisson 2004).

I juli 2005 meddelade Biotech Ber-
na att de tagit Staphypan ur markna-
den. Preparatet var gammalt och upp-
tyllde inte de sdkerhetskrav som fanns
1 EU. Biotech Berna ville inte gbéra na-
gon ekonomisk satsning pa prepara-
tet. Vira intensiva protester avvisades,
dé deras medicinska konsulter sagt att
ME/CFS-diagnosen var ifrigasatt av
manga likare.

Vi hade ett hundratal patienter i be-
handling och besvikelsen var mycket
stor bade hos patienter, patientféren-
ingar och hos vardande personal.

Sedan 2005 har vi uppvaktat samtli-
ga stora likemedelsindustrier i s6kan-
det efter ett ersittningspreparat till
Staphypan. Hittills har vi inte funnit
nagot. Behandling med stafylokock-
vaccin dr utan tvekan den behandling
av ME/CFS patienter som gett mest
pataglig effekt av hittills gjorda be-
handlingsférsok.

Ett preparat med den effekt Stap-
hypan hade, skulle kunna vara ett
likemedel inte bara fér behandling
av ME, utan dven fér behandling av
patienter med upprepade infektioner.
Att ta en injektion subkutant en ging
per manad och dirmed bli befriad
fran infektionsbesvir vore med all si-
kerhet en férdel f6r méinga patienter.
Sjilv upplever jag denna kontinuerliga
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“trining” av mitt immunsystem som
mycket gynnsam.

Gottfries Clinic

Redan 1998 hade jag tillsammans med
tva kollegor, Olof Zachrisson och
Bjorn Regland, hos vir sjukvardssty-
relse 1 Vistra Goétaland begirt att fa
bilda en mottagning for patienter med
ME/CFS och fibromyalgi. Vir huvud-
man var positiv till férslaget och be-
girde att vi skulle starta ett féretag sd
att ett avtal, som reglerade enhetens
verksamhet kunde upprittas. Enheten
bildades 1998 och fick namnet Gott-
fries Clinic AB eller Gottfriesmottag-
ningen AB.

Det avtal som upprittades innebar
att mottagningen skulle ta emot upp
emot 1000 nybesék och 2500 iter-
besék per ar f6r vilka huvudmannen
betalade ersittning. Detta avtal giller
i princip fortfarande. Personalen vid
mottagningen bestir fér nidrvarande
av fem likare, delvis deltid, tva fysio-
terapeuter, tva sjukskoterskor och tva
likarsekreterare. Cirka 17 000 patien-
ter med misstinkt ME/CFS och el-
ler fibromyalgi har passerat kliniken.
Vart synsitt pa sjukdomarna dr att de
ar somatiska och den vard som vi ger
ar biomedicinsk.

Vid tvi tillfdllen har tjinsteminnen
vid landstinget fOreslagit att enheten
skulle avvecklas. Vid dessa tillfillen
har vi haft ett kraftfullt stéd av pa-
tientféreningar och avveckling har
kunnat undvikas. Patientféreningarna
har varit mycket angeldgna om att var
klinik skall finnas kvar. De dr mycket
forskningsintresserade. 1 vart avtal
med huvudmannen ingdr att forsk-
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ning skall kunna bedrivas vid kliniken
parallellt med virdinsatser.

Orsak till MF/CFS

Redan 1999 publicerade Birgitta
Evengard och Anthony Komaroff i
Likartidningen en sammanfattande
beskrivning av Kroniskt trotthetssyn-
drom med rubriken "Kroniskt tritthets-
syndrom finns - paverkan pa biologiska pa-
rametrar kan matas.” Birgitta Evengard
startade pa Huddinge sjukhus en mot-
tagning fér ME/CFS patienter, vilken
dock senare fick liggas ned.

Ar 2009 publicerade likarna vid
Gottfriesmottagningen (Gottfries et
al 2009) en artikel i Likartidningen i
vilken vi redogjorde f6r det vetenskap-
liga liget for ME/CFS och for den
biologiska syn likarna hade pa sjuk-
domen. Vir artikel foregicks i samma
tidning av en medicinsk kommentar
skriven av docent Anders Lundin pd
inbjudan av Likartidningens redak-
tion. I kommentaren kritiserades var
syn pi ME/CFS. Huvudkritiken var
att skillnaden mellan utmattningssyn-
drom och ME/CFS inte kan stillas
enbart genom anamnesupptagande.
Anders Lundin angav: ”Risken mas-
te tvdrtom vara stor att resultatet av
anamnesen 1 stillet styrs av utfriaga-
rens eller patientens férhandsuppfatt-
ning och den medicinska (sub) kultur
dir aktérerna hér hemma.”

En intressant artikel (Schutzer et al
2011) har publicerats vilken rapporte-
rat resultat av ett samarbete mellan fle-
ra amerikanska grupper och professor
Jonas Bergquist Uppsala (Department
of Physical and Analytical Chemistry).
Cerebrospinal vitska (CSF) frin pa-
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tienter med ME (n=43), och frin pa-
tienter med “Post Treatment Lyme
Disease (PTLDS)”, dvs. patienter
med behandlad fistingburen sjukdom
men med kvarstiende ME-liknande
symtom (n=25), hade analyserats och
jaimforts med friska kontroller. For-
indringar sigs i CSF proteomet; de
kliniska grupperna hade signifikant
fler avvikande proteiner dn friska kon-
troller. Proteinmonstret skilde de tva
kliniska grupperna delvis at, pekande
pa att det ME-liknande syndrom man
ser hos PTLDS inte ir helt identiskt
med det syndrom man ser vid ME/
CFES.

Fyndet av ett retrovirus nira be-
sliktat med xenotropa varianter av
murint leukemivirus (XMRV) hos
patienter med ME/CFS blev en stor
nyhet i oktober 2009. Professorn i vi-
rologi Jonas Blomberg I Uppsala fann
detta av intresse och tillsammans be-
slot vi underséka om detta virus dven
kunde pavisas hos ME/CFS patienter
i Sverige. Vi kunde dock inte pavisa
viruset och dven fran annat hall kom
negativa rapporter (Blomberg et al
2012). Jonas Blombergs intresse for
sjukdomen ME/CFS hade emellertid
vickts. I fortsatta undersékningar av
plasma frin patienter med ME/CFS
kunde vi péavisa antikroppar mot ett
mitochondriellt protein (Elfaitouri et
al 2013)

I det fortsatta samarbetet med Jonas
Blombergs och Jonas Bergquist fors-
kargrupper dr var avsikt att studera
sjukdomen ME/CFS, avseende pro-
teiner i plasma och ryggmirgsvitska
och s6ka markérer for aktuell eller ge-
nomgangen infektion. Vi hoppas att
i denna forskning kunna finna enkla
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diagnostiska tester f&r sjukdomen.
Forhoppningsvis kan det leda till en
bittre handliggning och behandling
av patienterna.

Det mest lovande fyndet inom ME/
CES forskningen under de senaste
aren dr den positiva effekten av mo-
noklonala anti-CD20 antikroppar, Ri-
tuximab (Fluge et al 2011). Det talar
for en B-cellsmedierad autoimmuni-
tet vid ME/CFS. Fyndet stimmer vil
med vira resultat, som ocksa talar for
en autoimmunitet, utlost av olika in-
fektioner.

En antydan om att ME-sjukdomen
ar av autoimmun natur dar att nagra
vanliga sjukdomar som ofta férekom-
mer thop med ME/CFS ir associerade
med autoimmunitet. Autoimmun thy-
reoidit dr en differentialdiagnos till
ME/CFS men forekommer ocksa som
samsjuklighet. Fibromyalgi dr en an-
nan vanlig komorbiditet vid ME. Vid
fibromyalgi férekommer ofta ocksi
thyroidea antikroppar. En tredje ko-
morbiditet 4r Postural Orthostatic
Tachycardia Syndrome Det finns flera
rapporter om att syndromet ir asso-
cierat med autoimmunitet.

Behandling
0OSU6162

OSU6162 dr en substans som togs
fram i borjan av 90-talet av professor
Arvid Carlsson Gé6teborg. Intressanta
resultat sigs; substansen gav i olika
doser bade en héjande och sinkande
effekt pa motoriken hos férsoksdjur.
Likemedlet uppfattades kunna him-
ma ett Overaktivt dopaminsystem,
men stimulera dopaminerg aktivitet
nir den dr lag. Preparatet har ocksa
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konstaterad effekt pa 5-HT och nor-
adrenalinsystemet, varfor det anses ha
en monoaminerg stabiliserande far-
makologisk effekt.

Ett flertal mindre kliniska undet-
s6kningar har gjorts med OSUG6162
och nagra dr pagiende. Vad giller
likemedlets sikerhet har c:a 250 in-
divider fitt preparatet utan pavisbara
tecken pa allvarliga biverkningar. Vid
utvirdering av klinisk effekt har man
sett minskad mental trotthet samt
oOkad vitalitet och vakenhet. Bland
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annat har “mental trétthet”  efter
hjirninfarkt eller trauma mot huvudet
gynnsamt kunnat péaverkas (Johans-
son et al. 2012)

Effekt har ocksd konstaterats vid
behandling av ME/CFS. I en dub-
belblind studie sdgs en samverkan
mellan OSUG6162 och antidepressiv
behandling (bearbetas for publice-
ring). En pdgiende studie underséker
preparatets sikerhet och dosering vid
ME/CFES, MS, natkolepsi och mental
trotthet efter hjdrnskada. Plasmakon-
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Figur 2. Homocysteinniva i likvor hos patienter med fibromyalgi och kroniskt trétthetssyndrom
i jamférelse med tvi kontrollgrupper (Regland et al 1997).
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centrationer bestdms och korreleras
till andra kliniska variabler. Vart an-
tagande dr att OSU6162 gynnsamt pi-
verkar mental trétthet och kan darfor
vara ett likemedel f6r symtomatisk
behandling av ME/CFS dir mental
trotthet (brain fog) dr ett for patien-
terna mycket besvirande symtom.

Vitamin B12 och folsyra

Vid Gottfriesmottagningen behand-
las patienter med trétthet med vita-
min B12-injektioner i hogre doser dn
vad som ir traditionellt, tillsammans
med folsyra i tablettform. Vi har miss-
tanke om att passagen av B12 frin
blodet 6ver blod-hjirnbarridren dr re-
ducerad. I direkta studier av CSF fran
patienter med ME/CFS har vi sett
att vitamin B12 nivaerna dr ligre dn
hos kontroller, samtidigt som homo-
cysteinvirdena (Figur. 2) dr hogre dn
normalt (Regland et al 1998).

En orsak kan vara att det finns anti-
kroppar mot megalin, (innu inte un-
dersokt) ett protein som dr viktigt for
transport av vitamin B12 fran blodet
in till hjirnan. Vara kliniska férsék
har publicerats (Regland et al 2015).
Angdende evidens fér behandlingen
se ocksa publikation av Kjell Asplund
1 Likartidningen (2001) dér han redo-
gbr £6r behandling med megadoser av
vitamin B12 och ett debattinligg av
Tibor Kolesar (2000) .

B12-effekten modifieras av den fol-
syraberoende aktiviteten i MTHFR.
Genotypning av MTHFR kan f{or-
klara varfor vissa patienter upplever
tydlig forbittring forst nir B12-in-
jektioner kombineras med folsyra ta-
bletter. Hydroxokobalamin kan som
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injektionspreparat vara tillrickligt f6r
miénga, och det har ocksa ett férdel-
aktigt prislige. Metylformen av B12
ir den biologiskt mest adekvata och
ofta fordras metylkobalamin foér att
ge tillfredsstillande resultat. Prepa-
ratet Mekobalamin® tillverkas i Sve-
rige och kan skrivas ut pa recept utan
licens frin Likemedelsverket. Det
innehaller 10mg i1 en ampull och den
héga koncentrationen kan 1 sig vara
den viktigaste skillnaden till hydroxo-
kobalamin (Img i en ampull). Beroen-
de pd vad som dr praktiskt méjligt kan
man boérja med 2-5 injektioner de f6r-
sta tva veckorna, direfter en ging per
vecka. Men lat patienten ange riktlin-
jen for vad som dr optimalt intervall!

Patienter som behover frekventa in-
jektioner kan lira sig att sjilva injicera
subkutana injektioner. De utrustas
med recept f6r nalar och sprutor, vil-
ket egentligen inte dr mirkvirdigare
in att patienter med diabetes klarar av
liknande injektioner. OBS, det finns
ingen patient som vill lata sig injice-
ras oftare dn nddvindigt, och dessa
injektioner har ingen potential for
missbruk!

Hogt pa var prioriteringslista lig-
ger en dubbel-blind undersékning vid
vilken den kliniska effekten av me-
tylkobolamin jimférs med placebo.
Problemet med en dubbelblind under-
s6kning dr att metylkobolamin firgar
urinen réd och Likemedelsverket och
FDA ser inte girna att man tillsdtter
tirgimnen till placebopreparat.

Vir uppfattning ar att vitamin B12
inte botar sjukdomen men har en sym-
tomatisk effekt i form av att mental
trotthet (brain fog) reduceras, vilket
patienterna upplever mycket positivt.
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Behov av ME/CFS mottagningar

Gottfries Clinic har funnits sedan
1998. Inte minst genom den uppskatt-
ning mottagningen fitt frin patient-
féreningar och enskilda patienter
utgar vi ifrin att mottagningen ir av
virde. Det ar med tillfredstillelse vi
ser att en mottagning utformas i Stora
Skondal i Stockholm. Tillsammans
kan vi bedriva forskning och utveck-
lingsarbete. Vi har haft ett fruktbart
samarbete med den privata mottag-
ningen fér ME/CFS-patienter vid
Gotahilsan i Mjolby.

Vilka uppgifter har en mottagning
for ME/CFS patienter

Efter 18 drs erfarenhet anser vi att en
mottagning for ME/CFS patienter
bor ha féljande uppgifter:

e Faststilla diagnos. (I en gjord dub-
belblind undersékningen 2002
kunde vi konstatera att patienterna
fatt vinta 1 medeltal 11 dr pd att fa
diagnos faststilld.)

e Utreda medicinsk och psykiatrisk
samsjuklighet.

* Ge information till patienter och an-
horiga.

* Utforma ett behandlingsprogram i
samrad med patienter och primir-
vard.

* Bista Forsikringskassa och Arbets-
térmedling i bedémning av funk-
tionsférmaga.

* Samarbeta med patientféreningar.

* Bedriva forsknings och utvecklings-
arbete.

e Tillimpa behandling med likemedel
sa snart dessa registrerats inom EU.

e Ta emot barn och tonaringar. (Up-
penbart kan dven dessa malgrup-
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per fA ME/CFS))

* Hrbjuda hembesoék. (C:a 25 % av
ME/CFS patienter har en si svir
funktionsstorning att de behover
daglig hjdlp. Nagra av dessa ir
singbundna och i dessa enstaka
fall bér hembesok kunna erbju-
das.)

» Oka kunskapen om sjukdomarna
genom utbildning inte bara inom
det medicinska filtet, Forsikrings-
kassa och Arbetsférmedling utan
dven av patientféreningar och all-
minhet.

Vid vir mottagning tar vi emot bade
patienter med ME/CFS och patienter
med misstinkt fibromyalgi. Fibromy-
algipatienter uppfyller i c:a 60 % édven
kriterierna for ME/CFS. Trycket pa
vir enhet ar stort. Vi har for nirva-
rande 6 manaders vintetid och dagens
datum star 433 patienter pa var vin-
telista.
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Falldefinitioner ar vasentliga for alla sjukdomar for att pa ett tillforlitligt satt
differentiera mellan dem som har en diagnos och de som inte har det. Myal-
gisk encefalomyelit och kroniskt trotthetssyndrom. Ett antal olika kriterier har
foreslagits for myalgisk encefalomyelit och kroniskt trétthetssyndrom och en
férandrad benamning har nyligen foreslagits av Institute of Medicine (IOM,
2015). Det ar nédvandigt att na samférstadnd om en klinisk och en forsknings-
inriktad definition. Tva studier har genomférts vid DePaul University och de
diskuteras i denna artikel. Betydande problem angaende tillforlitlighet (relia-
bilitet) uppdagades med de nya IOM rekommendationerna och innebdrden
av dessa problem diskuteras.

Case definitions are essential for any disease, both in terms of reliability
identifying those that are diagnosed and those that are not diagnosed. My-
algic Encephalomyelitis and Chronic Fatigue Syndrome. There have been a
number of different criteria proposed for Myalgic Encephalomyelitis and Ch-
ronic Fatigue Syndrome, and a recent name change has been proposed by
the Institute of Medicine (IOM) in 2015. It is critical to develop a consensus
on a clinical and research case definition. Two studies have been conducted
at DePaul University and they are reviewed in this article. Significant reliabi-
lity issues were found for the recent IOM recommendations, and implications
of these findings are discussed.
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Europeiska forskare var bland de for-
sta att beskriva och forska kring my-
algisk encefalomyelit (ME) (Ramsay,
1986; Ramsay, 1988). Ramsay (1988)
beskrev féljande distinkta kidnne-
tecken pa sjukdomen: (1) muskuldr
utmattning efter minimal anstring-
ning och férdréjd aterhimtning av
muskelkraft; (2) stord hjarnfunktion
samt (3) nedsatt cirkulation. Han be-
tonade ocksda den dagliga variationen
av symtom och fysiska fynd (provre-
sultat) samt sjukdomens tendens att
bli kronisk.

Olyckligtvis upplever sig personer
med ME och CES ofta stigmatisera-
de. Detta bekriftas av en studie dir
95 % av de individer som s6ker medi-
cinsk vird for ME/CFS rapporterar
kinslor av att bli avvisade (Green,
Romei & Natelson, 1999). I en studie
av hilsovardspersonal framkom att 20
% instimde i pastaendet ”Jag tror att
CFS helt och hallet finns i patientens
huvud” (Brimmer, Fridinger, Lin &
Reeves, 2010). Utover detta giller att
tusentals patienter med ME/CFS inte
kan hitta en enda kunnig och vinligt
instilld likare som dr villig ta sig an
dem (Tidmore, Jason, Chapo-Kroger,
So, Brown & Silverman, 2015)

Det dr moijligt att denna stigmatise-
ring och brist pa forstdelse delvis kan
forklaras av problemen med falldefini-
tion av sjukdomen. Falldefinitioner dr
en uppsittning riktlinjer som ger fors-
kare och kliniker mojlighet att avgéra
vem som har och inte har en sjukdom
och som dirmed utgér grundvalen
for alla studier av sjukdom. I viss me-
ning liknar falldefinitioner ett kort-
hus. Underst beh6vs en fast grund
och det dr dir falldefinitionen borjar.
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Om falldefinitionen inte ar tillforlit-
lig och trovirdig (reliabel och valid),
eller i vir analogi stabil, blir allt som
byggs ovanpi ostadigt och potentiellt
problematiskt for det vetenskapliga
projektet, inklusive fragor rorande
etiologi, epidemiologi och behandling
av sjukdomen.

Det finns ett antal problem betrif-
fande falldefinitioners tillférlitlighet.
Skillnader nir det giller férséksper-
soner, tidpunkt och inhdmtad infor-
mation svarar bara for en del av den
diagnostiska tillforlitligheten (Jason
& Choi, 2008) medan skillnader i kri-
terier 4r den storsta orsaken till den

diagnostiska  osdkerheten (Spitzer,
Endicott & Robins, 1978).
Varierande inklusions- och exklu-

sionskriterier f6r att klassificera pa-
tientdata till olika kategorier dr en
osiakerhetsfaktor. Kriterievariation in-
triffar ndr det inte finns tydliga mit-
bara kriterier f6r olika diagnoskatego-
rier. Nir falldefinitionerna 4ar oklara
kan det hinda att forskare gor patien-
turval som skiljer sig at nir det géller
fundamentala aspekter av sjukdomen,
vilket om&jliggér en upprepning av
resultaten vid andra laboratorier.

Om forskare pd olika platser gor he-
terogena urval blir resultaten svira att
verifiera (Jason, Sunnquist m fl. 2015).
For narvarande har vi vad som kall-
las en konsensusbaserad falldefinition
av CFS. De s k Fukuda-kriterierna
(Fukuda m fl, 1994) utarbetades av
en internationell arbetsgrupp och har
anviants under de senaste 20 dren runt
om i virlden. Patienter som uppfyl-
ler dessa kriterier ska ha upplevt kro-
nisk utmattning och samtidigt visat
fyra av dtta andra symtom. Dessa dr:
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halsont, 6mma lymfkértlar pa hal-
sen och i armhalorna, muskelsmirta,
ledsmirta utan svullnad eller rodnad,
huvudvirk av en ny typ eller svirig-
hetsgrad, icke aterstdllande sémn, ut-
mattning som varar i minst 24 timmar
efter anstringning och ihéllande eller
aterkommande svirigheter med kort-
tidsminne och koncentration.

De fem férsta symtomen férekom-
mer 1 varierande grad bland folk i
allminhet medan de tre sista (icke-
aterstillande somn, utmattning efter
anstringning som varar mer in 24
timmar och ihallande eller dterkom-
mande svarigheter med korttidsminne
och koncentration) ir de centrala kin-
netecknen péd sjukdomen. Eftersom
det enligt Fukuda-kriterierna endast
krivs fyra av atta méjliga symtom,
kan det intrdffa att en patient far di-
agnos CI'S utan att ha de avgérande
CFS-symtomen:  icke-dterstillande
sémn, utmattning efter anstringning
och minnes- eller koncentrationssva-
righeter.

I Chicago genomférde forskare vid
DePaul University en samhillsbase-
rad epidemiologisk studie (Jason m
fl, 1999) med anvindning av Fuku-
da-kriterierna. Vi fann att ca 4% av
befolkningen upplever trétthet i sex
manader eller mera , d v s att en av
tjugo har detta symtom. Hos ungefir
hilften av dessa (54% av 4%) fanns en
medicinsk eller psykiatrisk férklaring
till deras trotthet (t ex melankolisk de-
pression, cancer eller psykossjukdom).
Omkring 27% i denna grupp av trétta
individer uppfyllde inte Fukuda-krite-
rierna f6r CFS, eftersom de inte hade
tillrdckligt manga, minst fyra av dtta,
tor CFS avgorande symtom. Men,
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19% av den trétta gruppen uppfyllde
kriterierna. Detta skulle innebéra att
0.42% av befolkningen i USA och an-
tagligen i Sverige har denna sjukdom.
En av 200 personer skulle alltsd ha
sjukdomen.

Den forskning som DePaul-fors-
karna var involverade i under 1990-ta-
let visade att personer som var depri-
merade (Major Depressive Disorder
MDD) hade manga av symtomen i
Fukuda-kriterierna. Depression inne-
fattar ofta kronisk trétthet och ett
flertal
icke-aterstillande

inklusive
somn, led-
muskelsmirtor samt férsimrad kon-
centration. Depression (MDD) ir en
av de vanligaste psykiska sjukdomar-
na och drabbar cirka 2,3 % av den all-
minna populationen. Det dr mycket
viktigt att personer som enbart har
en psykiatrisk sjukdom inte felaktigt
klassificeras som CFS-sjuka.
Fukuda-kriterierna kritiserades for
att de inte krdvde att centrala CFS-
symtom (som t ex anstringningsutlést
utmattning, minnes- och koncentra-
tionsproblem) var uppfyllda. Dirfor
utvecklades de s k Kanada-kriterierna
(Canadian ME/CFS Clinical Criteria,
Carruthers m fl 2003). Enligt dessa
kriterier
som t ex anstringningsutlost utmatt-
ning, vara uppfyllda. Kanada-krite-
rierna har anvints allt oftare under
de senaste 10-12 aren. Kriterierna
innefattar féljande symtom: anstring-

somatiska besvar

och

miste kardinalsymtomen,

ningsutlost utmattning, icke-dterstil-
lande somn, smirta (svar led och/eller
muskelsmirta) utan inflammatoriska
inslag som svullnad eller rodnad, tva
eller flera neurokognitiva uttryck och
minst ett symtom fran tva av féljande
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kategorier: autonoma yttringar (ldtt
huvudvirk), neuroendokrina uttryck
(dterkommande feberkinsla) och teck-
en pa forsvagat immunforsvar (frek-
venta halsinfektioner).

Nigra ar senare utvecklades de s k
Internationella  konsensuskriterierna
(the ME International Consensus
Criteria ME-ICC, Carruthers m fl |
2011). For att ME/CFS-kriterierna
ska vara uppfyllda ska symtomen vara
sd svira att patientens aktivitetsniva
minskats med 50 % eller mera jim-
tort med aktivitetsnivan fore insjuk-
nandet. Dirutéver krivs for diagnos
itta symtom fordelade pd féljande
fyra omraden: AnstringningsutlGst
neuroimmun utmattning, neurologisk
storning (3 symtom), immunologiska,
mag-tarm och urogenitala stérningar
(3 symtom) och férsimrad energipro-
duktion/transport. Medan Fukuda-
kriterierna krivde minst fyra sym-
tom, krivde Kanada-kriterierna sju
symtom och de nyare Internationella
konsensuskriterierna atta symtom. Ty-
virr har senare genomford faktorana-
lys av mycket stora grupper inte visat
pa samma omrddesindelning. Ett an-
nat potentiellt problem ir att ett kat
antal symtom medfor Skad risk for
inklusion av midnniskor med psykoso-
matiska besvir.

Under varen 2015 rekommenderade
Institute of Medicine (IOM, 2015) att
benimningen ME/CFS skulle dndras
till Systemic Exercise Intolerance Di-
sease (SEID) och foreslog dessutom
nya kliniska kriterier. Dessa rekom-
mendationer har blivit vitt spridda.
Likasd under viren 2015 genomférde
Lisa Petrison frin Paradigm Change
en enkitunderskning som omfat-
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tade 1 147 patienter (Petrison, 2015),
vilken visade att majoriteten av de
som svarade var negativa till den f6-
reslagna bendmningen (SEID), och
ogillade tanken pé att myndigheterna
skulle anvinda det féreslagna nam-
net. Det dr mycket méjligt att denna
unders6kning kommer att ge besluts-
fattare viktig feedback nir det giller
foljderna av att dndra benimningen
CFS till SEID.

IOM fo6resprikade ocksa nya kli-
niska kriterier som innefattade fol-
jande symtom: avsevirt nedsatt eller
stord formaga att delta pd samma niva
som fore insjuknandet i yrkesmis-
siga, utbildningsmissiga, sociala och
personliga aktiviteter; anstringnings-
utlést utmattning; icke-dterstillande
sémn samt minst ett av de tva féljan-
de symtomen — kognitiv nedsittning
och ortostatisk intolerans. Dessa fyra
symtomgrupper Overensstimmer till
storsta delen med vad som framkom-
mit vid ett antal faktoranalytiska stu-
dier (Brown & Jason, 2014). Studier
har visat att nedsatt kognitiv formaga
forekommer hos patienter, medan or-
tostatisk intolerans dr ndgot mindre
vanligt (Jason & Sunnquist m fl, 2015).
Enligt IOM uppfylls de nya kliniska
kriterierna om en patient har symtom
inom dessa fyra omriden. Kardinal-
symtomen enligt IOM dr emellertid
inte unika f6r SEID eftersom andra
sjukdomar har jaimforbara symtom (t
ex cancer, Hashimoto-encefalopati,
SLE (lupus), kronisk hjirtsvikt, mul-
tipel scleros etc).

Forskningsteamet vid DePaul Uni-
versity har under de senaste sex ma-
naderna publicerat tva artiklar dir
IOM-kriterierna jimforts med an-
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dra falldefinitioner inklusive Kana-
da-kriterierna,  Fukuda-kriterierna,
ME-ICC-kriterierna och Ramsays
kriterier. En studie omfattade 796 pa-
tienter fran USA, Storbritannien och
Norge som hade besvarat The DePaul
Symtom Questionnaire (screening-
instrument for ME/CFS, 6.a.) (Jason,
Sunnquist, Brown, Newton, Strand &
Vernon, 2015). Resultaten visade att
IOM-kriterierna identifierade 88 % av
deltagarna i gruppen, vilket 4r jim-
torbart med de 92 % som uppfyllde
Fukuda-kriterierna.

De nyligen utvecklade IOM-krite-
rierna tycks alltsd identifiera en lika
stor grupp som Fukuda-kriterierna,
men de hir resultaten kommer frin
kliniska urval. Det kan tilliggas att
IOM- och Fukuda-kritetierna skulle
identifiera en storre grupp av patien-
ter 4n dem som uppfyller kraven for
Kanada-kriterierna  och ME-ICC-
kriterierna (Jason, Sunnquist, Brown,
McManimen & Furst, 2015).

I den andra studien undersokte fors-
karna vid DePaul University hur IOM-
rekommendationerna péverkade be-
démningen av uteslutande sjukdomar.
Fyra uppsittningar data granskades,
varav en kom frin en samhillsbaserad
epidemiologisk studie som strickte sig
utanfér vanliga kliniska eller specia-
listvardssammanhang.  Patienterna i
den gruppen var inte sjilvselekterade
och vi fann att med IOMs nya kliniska
kriterier skulle prevalenstalen 6ka 2.8
ganger. I gruppen med melankolisk
depression uppfyllde exempelvis 47
% IOM-kriterierna. Dessutom, bland
dem vars utmattning hade en medi-
cinsk férklaring uppfyllde 48 % IOM-
kriterierna. Forfattarna drog slutsat-
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sen att med IOM-kriterierna skulle en
storre grupp ur normalbefolkningen
anses uppfylla kriterierna for sjukdo-
men.

Det finns for niarvarande ett flertal
olika falldefinitioner som var och en
innefattar olika kriterier. For att fora
forskningsfiltet framat dr det viktigt
att gora vart och ett av de nuvarande
kriterierna matbara for att reducera
variationen, kunna jimféra och kon-
trastera nuvarande kriterier samt an-
vianda mera sofistikerade strukturer
for att faststilla grinsvirden inom
varje falldefinition. Det bér ocksa
Overvigas om forskningskriterierna
ska avgrinsa en mera homogen grupp
an kliniska fallkriterier. Det dr av av-
gorande betydelse att komma fram
till konsensus om en falldefinition for
forskning och sedan anvinda den in-
ternationellt.

Eftersom beteckningen SEID for
IOM-kriterierna inte har fatt stod,
finns det behov av att hitta en be-
nimning som tilltalar storre andelar
av patient- och forskarkollektivet. En
m6jlig bendmning pa det kliniska syn-
dromet dr Neuroendocrine Dysfun-
ction Syndrome, vilket en patientba-
serad “namnindringsgrupp” féreslog
istdllet for CFS f6r mer 4n 10 4ar sedan.
Ett forskningskriterium baserat pa
myalgisk encefalomyelit, si som det
definierades av Ramsay (1988), kan
eventuellt vara till hjilp f6r att iden-
tifiera en mindre grupp patienter med
storre funktionsnedsittning.

Ytterligare en mojlighet dr att dela
in patienterna i foljande kategorier:
patienter med utmattning och exklu-
derande psykiatrisk eller medicinsk
sjukdom; patienter som uppfyller
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IOM-kriterierna, men som inte har
nagon psykiatrisk eller medicinsk ex-
kluderande sjukdom samt patienter
som uppfyller forskningskriterier (Ja-
son, McManimen, Sunnquist, Brown,
Furst, Newton & Strand, 2016). Det
ir mojligt att de som inte ingar i de tre
kriteriegrupperna ovan skulle kunna
klassificeras som att ha kroniskt trott-
hetssyndrom, som dr den mest ver-
gripande kategorin och innefattar
dem som har varit utmattade i minst
sex médnader. Dessutom dr det viktigt
att utforma strukturerade kliniska in-
tervjuer sa att det kan avgoras om ett
symtom finns eller inte och sd att in-
tervjufragorna kan stillas pd samma
sitt vid varje intervjutillfille.

Sammanfattningsvis, de breda IOM-
kriterierna, eller nagon version av
dem, kan anvindas for kliniskt bruk,
medan mera sniva ME/CFS-kriterier

tema

kan anvindas f6r forskningsindamal.
Nigra forskare uppfattar kanske upp-
delningen i kliniska- och forsknings-
kriterier som en friga om svirighets-
grad snarare dn artskillnad. En sddan
uppdelning har emellertid potentialen
att forklara motsigelsefulla resultat
fran epidemiologiska-, etiologiska-
och behandlingsstudier. Att dstad-
komma konsensus rorande kliniska-
och forskningskriterier, liksom att
operationalisera dessa kriterier med
hjalp av tillforlitliga frageformular, dr
en hogprioriterad angeligenhet inom
omradet. Slutligen, det maste fattas
beslut om benimningar och kriterier
tor denna sjukdom. Granskningspro-
cessen miste vara Oppen, inkluderan-
de och transparent med savil forskare
som kliniker, beslutsfattare och pa-
tientgrupper involverade i 6verlidgg-
ningarna.
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En kvall i januari
— en berattelse i telegramstil

Fredrik (pseudonym)

Fredrik, 27 ar gammal idag, fick diagnosen ME/CFS nar han var 20 ar gam-
mal. Han utvecklade ME/CFS efter ett kortelfeberinfektioner, varav den ena
i tonaren. Han fick sin diagnos ett ar efter insjuknandet. Han har sedan dess
genomgatt olika behandlingar och blivit ndgot battre men inte helt frisk.

Fredrik, now 27 years old, was diagnosed with ME/CFS when he was 20. He
developed ME/CFS after a couple of mononucleosis infections, one of which
in his early teens. One year after the second onset of mononucleosis he was
diagnosed with ME/CFS. On his own initiative he has tried a variety of treat-

ments and has recovered to some extent, but not to full health

Mitt namn dr Fredrik. Jag dr 22 ar och
fick diagnosen kroniskt trotthetssyn-
drom nir jag var 20 ar. Det var ingen
tvekan om att nagot var fel med min
kropp, men det tog lang tid innan jag
kom pd vad som var fel.

Min kropp forindrades radikalt den
dagjaginsjuknade i kortelfeber. Efter-
at kinde jag den dir bekanta dimmig-
heten och min sémn var totalt rub-
bad. Det svingde fran att sova som en
prins till att sova tre, fyra timmar per
natt och vara verpigg men samtidigt
trott. Halsont, émma lymfkortlar,
muskelvirk, huvudvirk, utmattning,
yrsel, synrubbningar, ljuskinslighet,
influensakinsla, magproblem. Listan
kan goras ling pa allt som plotsligt
dok upp.

Innan jag blev sjuk hade jag en rad
torkylningar och infektioner under
lite mer 4n ett 4r, men madde i Gvrigt
bra och var n6jd med mitt liv. Jag trd-
nade och hade bra fysik, triffade tjejer
och vinner och jobbade. Kortelfebern
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blev spiken i kistan.

Jag hade dven kortelfeber i tonaren.
Ingen av de likare jag triffat har dock
brytt sig om detta faktum. Jag fick bara
hora att man ska vara trott efter kor-
telfeber. Men ndr ett halvar hade gatt
snubblade jag in pa diagnosen ME/
CFS. Alla symtom stimde in. Det tog
tvd ménader innan jag forsokte mig
pa att jobba igen, eftersom utmatt-
ningen aldrig gav med sig. Varje for-
s6k gick daligt, men jag madde relativt
bra i férhallande till vad som komma
skulle. Symtomen var mildare da.

Efter en utlandsresa och forsok att
trina mig tillbaka till min gamla form
fick jag en ny infektion. Jag hade flera
infektioner i tonsillerna under som-
maren 2007. Efter en hard infektion i
slutet av sommaren femdubblades alla
symtom. Plotsligt var jag sa yr att jag
knappt kunde limna mitt hem, och
jag fick en hel del svirigheter med
Forsikringskassan, dd ingen trodde
att jag var sjuk. Likarna jag gick till
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hjilpte mig inte, jag fick inte ens ut-
skrivet ndgon form av lindring mot
alla symtom.

P4 ndgot sitt lyckades jag 4ndé vara
sjukskriven, dd jag i princip vigrade
att jobba — jag hade varken mojlig-
heter eller ork att gbra det, jag kunde
bara inte skéta mitt jobb.

Efter en hel del vanvard kulmine-
rade det hela i en tonsilloperation som
fem dagar senare slutade i blodning
och ambulansfird till sjukhuset och
en fullstindigt oférstiende sjukvard.
Det kan ju vara svart att ta mina sym-
tom pd allvar, dd jag ser ut att vara
ung, frisk och pigg. Jag blev i alla fall
nersévd och drogad och omopererad.

Nir jag vaknade upp, hade jag en
smirta som inte gar att beskriva. Man
skulle kunna tycka att jag borde haft
ont i halsen, dir blédningen uppstod,
men hela min kropp virkte som nir
man har influensa och 40 graders fe-
ber. Aterigen férstod ingen vad som
var fel.

Ett dr efter insjuknandet fick jag
min ME/CFS-diagnos pa Gottfries-
kliniken. Dir fick jag ockséd en hel del
mediciner som har fitt mig att ma be-
tydligt bittre. Jag tar en hel del antiox-
idanter och vitaminer dagligen, dven
B12-injektioner, och Citodon mot
nervsmartan.

Detta fick mig att md bdttre, det var
skont att slippa ha ont 24 timmar om
dygnet. Borjade kinna mig ndgorlun-
da. Men fortfarande orkade jag sillan
med att triffa folk. Det slutade med att
jag jobbade 25 procent hela sommaren
2008. Det gick sisadir, men jag klara-
de det och vigrade att jobba mer in sa.

Jag har limnat ndrmare hundra
blodprover som inte visat ndgot fel,
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liksom magnetréntgen av hjirnan och
en rad andra stillen. Till storsta del
har jag varit tvungen att sjilv leta ef-
ter behandlingar och mediciner som
fungerat f6r andra med ME/CFS.

En av de virsta aspekterna med
sjukdomen har varit att jag blivit f6r-
nedrad och férklarad som inbillnings-
sjuk av savil likare som slidktingar.
I dag forstar de att det faktiskt dr en
kronisk sjukdom jag har. Men ibland
undrar man om folk inte fortfarande
misstror att jag dr sjuk.

Ett objektivt fynd som jag har fitt
reda pa dr att jag efter kortelfebern
har en mycket rubbad sémn dir jag
vaknar eller blir stérd upp till femtio
ganger per natt, om jag inte tar medi-
ciner, samt att jag har en sémnkvalitet
som motsvarar en minniska i dttioars-
aldern.

Sommaren 2008 kinde jag att jag
trots allt inte kan ge upp mitt liv 4n,
sd jag sOkte pa skoj in till universite-
tet. Innan jag borjade upptickte jag
en ny kontroversiell medicin som gav
mig femtio procent av mitt liv tillba-
ka. Flera ME/CFS-likare utomlands
rekommenderade en epilepsimedicin
som jag tar i liten dos, och den gor att
jag slipper bli 6verstimulerad av alla
vardagliga situationer, som ljus, oljud
eller rérelser. Alla dessa faktorer redu-
cerades, sa att min hjdrna fick vila.

Nu sitter jag i alla fall hir efter att ha
studerat 1 6ver ett halvar. Jag har gatt
igenom en del jobbiga perioder, men
samtidigt har jag triffat en underbar
tjej och har lyckats med heltidsstudier,
trots alla problem.

Mitt budskap ir att ritt behandling
och igenkinning av sjukdomen kan fa
en att ma mycket bittre och till och
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med ge dig en del av livet tillbaka.
Detta dr en sjukdom folk i alla aldrar
kan fa, oavsett kon.

Jag skulle kunna rikta svidande kri-
tik mot sjukvirden, dér jag oftast har
blivit sd daligt bemétt, men jag har
inte ork att ga igenom den trakiga pe-
rioden av mitt liv 1 detalj.

Jag har nistan tappat alla férhopp-
ningar om att bli frisk, men man vet
aldrig. Jag har dnda alltid ndrt hoppet
om att bli bittre och klara att hantera
sjukdomen nigorlunda.

Det finns dagar déd jag kdnner for
att ge upp, da ingenting fungerar och
min kropp kdnns helt férstérd. Men
jag kan njuta av livet pa ett annat sitt
in forut — och vissa aspekter kidnns
oerhért mycket viktigare dn foérut.

Uppdatering
2010 bestimde jag mig for att be-

tema

handla mig hos en likare i Belgien.
Jag blev inte helt frisk, men sa pass att
jag kunde ga upp i arbetstid till 100%
och leva ett relativt normalt liv. Vissa
provsvar blev mycket bittre — jag fick
tillbaka min fysiska energi, de neuro-
logiska symtomen férsvann och smér-
tan i kroppen férsvann. Vissa mindre
diffusa ME/CFS-symtom kvarstod
dock.

Jag anser att jag haft mild ME/CFS
sedan dess och jobbar sedan januari
2016 75% (sjukskriven 25%). Jag hop-
pas bli helt frisk genom att ge krop-
pen det den behéver f6r att lika sig
sjdlv samt ta vissa preparat som slar
ut bakterier/parasiter, stottar lever/
avgiftning osv. Sa...tyvirr tar storyn
aldrig slut...

Tidigare publicerad i boken Tritt dr fel ord,
2011.
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Infektionsutlost autoimmunitet vid
ME/CFS. En forklaringsmodell

Jonas Blomberg

Klinisk Mikrobiologi, Akademiska sjukhuset, Institutionen fér medicinska vetenskaper,
Uppsala Universitet. E-post: jonas.blomberg@medsci.uu.se.

Forstaelsen av sjukdomen ME/CFS 6kar. Det ar vanligt att ME/CFS debute-
rar efter en infektion. En forklaringsmodell ar att den leder till autoimmunitet
som drabbar bland annat hjarna och energiomsattning. ME/CFS patienter
har ofta ”Irritable Bowel Syndrome”, IBS. Vid den har hittats en férandrad
tarmflora avseende bade virus och bakterier. Dessutom har mikrolackage
fran tarmen till blodet observerats. En funktion hos tarmfloran ar att bidra
till utvecklingen av immunsystemet, ett antigent traningssystem som ibland
leder till tolerans. Ett potentiellt skadligt immunsvar mot antigener som kors-
reagerar med kroppsegna antigener kan da undvikas. Men om tarmfloran
andras, och mikrolackage uppstar, stors toleransutvecklingen. En forkla-
ringsmodell f6r ME/CFS ar att patienterna i bdérjan har en genetisk predis-
position och IBS. Darefter sker gradvis utveckling av autoimmunitet som
beroende pa genetik och mikrobiell exposition kan leda till samtidigt fore-
kommande sjukdomar som fibromyalgi, skéldkértelsjukdom och ortostatisk
hypotension (svimningstendens vid upprattstaende). Till slut kommer en av-
gorande infektion da autoimmunisering leder till ME/CFS. Forklaringsmodel-
len innehaller flera hypotetiska steg. Fortsatta studier kravs for att klargéra
sjukdomsorsakerna.

The understanding of ME/CFS is increasing. ME/CFS often starts after an in-
fection. An explanation is that the infection initiates an autoimmune process
which attacks several functions, including brain and energy metabolism. It
is very common that ME/CFS patients have the "Irritable Bowel Syndrome”,
IBS. In this IBS, changes in the gut microbiome (viruses and bacteria) and
microleakage from the intestine to blood have been observed. A function
of the gut flora is to train the immune system, often leading to tolerance. A
potentially damaging immune response against antigens which cross-react
with self-antigens can then be avoided. But if the gut flora is changed, and
microleakage occurs, tolerance evolution may be disturbed. ME/CFS pa-
tients may initially have a genetic predisposition and IBS. A gradual deve-
lopment of autoimmunity which depending on genetics and microbial expo-
sition can then lead to comorbidities like fibromyalgia, thyroid disorder and
ortostatic hypotension. A decisive infection then leads to autoimmunisation
and ME/CFS. This explanatory model contains several hypothetical steps.
Continued research is needed to clarify the mechanisms.
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Sjukdomen myalgisk encefalomyelit,
ibland kallad kroniskt trotthetssyn-
drom (ME/CFS), ir komplex och
ofullstindigt kartlagd. Jag dr en kli-
nisk virolog och virusforskare. Min
kompetens ligger framfér allt inom
diagnostik av virusinfektioner och
bedémning av hur virus kan orsaka
sjukdom. Jag dr alltsd laboratorieldka-
re, en sddan som analyserar patientens
prover. Min kliniska erfarenhet dr be-
grinsad. Jag dr beroende av hur andra
likare, och patienterna sjilva, berittar
om sin sjukdom. Under de cirka fem
ar jag har foljt sjukdomen har jag for-
sokt fa en bild om vad som drabbat
patienterna. Jag vill med denna arti-
kel redovisa den forklaringsmodell
jag arbetar efter. Jag ligger in aktuella
rapporter, bland annat frin mdten i
London i slutet av maj i ar, BRMEG
(Biomedical Research into ME Collo-
quium 6) och IIME11 (Invest in ME
Colloquium 11), egna resultat och re-
sonemang. Fakta behéver ibland kny-
tas thop med hypoteser. Sd dr det f6r

Avgérande

autoimmunisering

tema

de flesta autoimmuna sjukdomar. Av-
sikten 4r att visa oklara punkter som
behover fortsatt forskning. De visas
understrukna.

Métena gav framtidstro. Allt fler
forskare engagerar sig (1). Tillgaing-
en pd forskningsmedel ser ut att bli
bittre sedan USAs folkhilsoinstitut,
NIH, forklarat att ME/CFES dr hogt
prioriterad. Flera vetenskapligt tunga
namn har engagerat sig. Kunskapen
om sjukdomen har forbittrats. Horn-
stenar dr kartliggningen av post ex-
ertional malaise (PEM) (2, 3) och ef-
fekten av Rituximab (4-0).

Ur mitt forskningsperspektiv ar
det viktigt med en bra diagnostik,
grundad pa en noggrann klinisk ge-
nomgang. Det spelar ingen roll hur
sofistikerade analyser pd patienternas
prover man gbr, om inte urvalet av pa-
tienter dr entydigt. I fallet “trétthet”
ir det viktigt att skilja ME/CFS frin
utbrindhet. Vid ME/CFS finns en
abnorm och objektivt verifierbar ut-
trottbarhet efter kortvarig fysisk och

_S Utlésande hdndelse (kortelfeber, influensa etc)
.*5
o)
o
L
-
o
a
4
-2 Smirre omgéangar av 1
O autoimmunisering
G .ochpartiell tolerans | |
O, IBS, med mikrolédckage och &ndrad bakterie- och virusflora : Tid
>
Pre-ME ME (PEM, CNS symtom)
Komorbiditet
OH/POTS
TH FM

Figur 1. Ungefirligt forlopp nir ME/CFS utvecklas. Hypotetiska forklaringsforslag dr kursive-

rade. Forkortningarna foérklaras i texten.
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psykisk anstringning som inte finns
vid utbrindhet. Tre urvalskriterier tar
sirskild hidnsyn till denna anstring-
ningsutlosta trétthet och sjukdoms-
kinsla, PEM. De ar ME/CFS definie-
rat med de s.k. Kanadakriterierna (7)
och de Internationella konsensuskri-
terierna (8), samt Systemic Exertion
Intolerance Disease, SEID, definierat
i den nya rapporten fran Institute Of
Medicine, IOM (2). Jamfirande studier
av olika ME/CFES definitioner behivs.

Vad talar for en infektionsutlost
autoimmunitet som orsak till
ME/CFS?

1. Sjukhistorien

For att en sjukdom skall kallas kro-
nisk” (langdragen) méste den ha va-
rat i atminstone sex manader. Tyvirr
innebdr det oftast att man inte fatt
tillfille att ta prover fran patienten
under den period sjukdomen bérjade.
En vanlig situation dr att patienterna
minns att ME/CFS bétjade med en
infektion, ofta kortelfeber (infektits
mononukleos, IM), eller influensalik
luftvigsinfektion (9). Nidr den akuta
infektionen med feber och lymfkor-
telsvullnad eller hosta lagt sig kvarstar
en infektionskdnsla och uttrottbarhet
som inte ger med sig. Enligt littera-
turuppgifter dr det ungefir 70% av
ME/CFS som bétjar pa detta vis (10).
Andra har en mer gradvis debut. Sjuk-
historien borde studeras systematiskt.

Det finns nagra tillfillen da ME/
CFS upptritt epidemiskt, som en an-
hopning av fall med trolig gemensam
smittkilla. Aven om det ir ovanligt
tyder det pa att smitta kan spela en
roll. Epidemiologiska studier bebivs.
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Manga olika infektioner har forknippats
med ME/CFS;

Kortelfeber (11), dven kallad infektids
mononukleos, orsakas i de flesta fall
av Epstein Barr virus, EBV. EBV ar
ett virus som hor till herpesvirusfa-
miljen. Det har formaga att infektera
och ligga kvar i de celler som produ-
cerar antikroppar, de s.k. B-cellerna.
EBV kan stilla om antikroppsproduk-
tionen i B-cellerna sa att manga olika
sorters antikroppar bildas. Det finns
ett statistiskt samband mellan kértel-
feber och foérekomst av den autoim-
muna sjukdomen multipel skleros (12-
14). Orsakssambandet dr dock oklart.

En del autoantikroppar kan ha ett
ursprung 1 mimikri (antigen likhet)
mellan EBV antigen och kroppsegna
antigener. EBV av flera anledningar
sirskilt intressant. Det dr ett vanligt
virus, det forekommer ofta som ut-
l6sande faktor till ME/CFS och det
snarlika tillstindet postviral trétthet,
det stiller om B-cellernas funktion
och har proteiner som kan ge upphov
till autoantikroppar (15, 16).

Att influensaantigen under speciella
omstindigheter kan orsaka autoim-
munitet visas av de enstaka fallen av
narkolepsi efter vaccination med in-
fluensavaccinet Pandemrix (17, 18).
Autoimmuniteten dédar da de celler
i hjirnan som styr vakenhet. Endast
personer med en sirskild genetisk
predisposition drabbas.

Minga iakttagelser styrker att ME/
CFS uppkommer hos ungefir 10 % av
dem som haft Q feber, en infektion
med bakterien Coxsiella burnetii (19-21).
Q feber dr ovanlig i Sverige, sa det ir
osannolikt att Q feber ligger bakom
manga fall av ME/CFS i Sverige.
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Forutom dessa kinda mikrober (vi-
rus, bakterier och protozoer) har de
senaste fem aren tillkommit ett stort
antal nya (22-29). Manga av dem ir vi-
rus som inte orsakar nagon kind sjuk-
dom. Vi behover halla uppsikt Gver
dem. Kanske finns det fler mikrober
in de nimnda som kan bidra till sjuk-
domen? [ studiet av sjukbistoria ingar att
7 mijligaste man kartlagga vilka infektioner
patienten genomgitt aren innan debuten av

ME/CFS.

Vira egna resultat

Vi har valt att f6rsdka spara infek-
tioner hos ME/CFES patienterna ge-
nom serologiska undersékningar. Vid
en infektion bildas normalt antikrop-
par mot den infekterande mikroben
i blodet. Ndr man soker antikroppar
mot virus och bakterier kallas det
7serologi”. Eftersom den hypotetis-
ka sjukdomsutlésande mikroben dr
okdnd mdste man analysera antikrop-
par mot manga mikrober. Vi anvin-
der en s.k. multiplex teknik, Suspen-
sion Multiplex ImmunoAssay, SMIA
(30, 31). Upp till 100 olika mikrobiella
antigener kan anvindas samtidigt. Vi
har anvint blodprover frin ME/CFS
patienter och blodgivarkontroller. I
nistan alla fall har vi inte sett nigon
skillnad mellan patienter och kontrol-
ler (innu opublicerat). Tekniken har
begrinsningar. En del mikrober dr s
vanliga att man inte kan forvinta sig
en skillnad mellan patienter och kon-
troller. Men for enstaka bakteriella
och virala antigener har vi hittat en
skillnad. Vi nystar nu vidare pa dessa
tradar.

En familj av konserverade protei-
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ner, som finns hos bade manniska och
mikrober, dr de s kallade "heat shock
proteins” (HSP). Antikroppar mot
HSP finns vid flera olika autoimmuna
sjukdomar, exempelvis multipel skle-
ros och systemisk lupus. Vi har hittat
en férhojd halt av antikroppar mot
HSPG60 hos ME/CFS patienter (30).
Aven om HSPG60 ir ett mitokondriellt
protein dr det obekant om dessa anti-
kroppar kan paverka mitokondrie-
funktion. Men det ir inte omdjligt.
En autoimmun sjukdom dir det bil-
das antikroppar mot mitokondrier dr
primdr bilidr cirrhos, PBC. Antikrop-
parna dr riktade mot en liten fettsyre-
molekyl som sitter pa ett enzym som
ingar i mitokondriernas energiprodu-
cerande maskineri (32, 33). Vid PBC
féorekommer en PEM som paminner
om den som finns vid ME/CFES. Dez
dar en viktig forskningsuppgift att jamfira
PEM vid PBC med den som finns vid ME/
CFES.

Minga iakttagelser pekar pa att den
syreberoende (acroba) energiomsitt-
ningen ir stoérd vid ME/CFS (3, 34-
38). Den storningen skulle kunna vara
orsaken till PEM. Mitokondrierna ar
huvudproducenter av energi. De ir
ursprungligen bakterier som fér éver
en miljard ar sedan tagits upp 1 vira
celler. Det dr inte orimligt att gissa att
ett immunsvar mot en infekterande
bakterie ocksd kan drabba mitokon-
drierna. Naturligtvis finns manga
skyddsmekanismer som skall f6rhin-
dra det. Men det kanske inte alltid
tungerar. Antikroppar mot mitokondrie-
komponenter och mitokondriefunktion vid
ME/CEFS skulle behiva studeras mer.
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2. Férekomsten av autoimmunitet
vid ME/CFS

Immunsystemet ir engagerat vid ME/
CFES. Ett immunsvar, som 4ndras ef-
ter nagra ar med sjukdomen, med
indrad halt av immunproteiner (cyto-
kiner och kemokiner) i blod och rygg-
mirgsvitska, iakttas ofta (39, 40). Ak-
tiviteten hos s.k. naturliga dédarceller
ar ocksd dndrad (41, 42). Bada kan bli
biomarkdrer, och behover studeras mer.
Dessa immunreaktioner kan vara
orsakade av autoimmunitet. Nir jag in-
tervjuat erfarna ME/CFS likare anger
de att manga av patienterna redan inn-
an ME/CFS debuten har symtom pi
irritabel tarm (Irritable Bowel Syndro-
me, IBS). Orsaken till IBS ir okind.
Andrad tarmflora och autoimmunitet
kan bidra. Autoimmuna sjukdomar,
exempelvis skoldkortelsjukdom  (43),
Sj6grens syndrom (44) och Systemisk

Lupus Erythematosus (SLE) (45), £6-
rekommer ofta i slikten och ibland
hos ME/CFS patienterna sjilva.
Det tyder pd en allmin genetisk pre-
disposition for autoimmunitet.

Vid autoimmunitet uppkommer av
okind anledning ett immunsvar mot
kroppsegna antigener. Liksom hos
ME/CFS patienterna finns hos pa-
tienter med kinda autoimmuna sjuk-
domar ofta en genetisk predisposition
for utveckling av autoimmunitet. En
ling rad folksjukdomar, férutom de
ovan nimnda, diabetes typ 1, multi-
pel skleros och reumatism, beror pa
autoimmunitet. Autoimmuniteten Air
ofta selektivt riktad mot antigent for-
indrade proteiner, som kanske bara
finns i en viss celltyp. 1 nidstan alla
fall vet man inte hur autoimmuniteten
uppkommit. I en del fall 4r dock sam-
bandet med en antigenstimulering,

Tabell 1. Autoimmunitet kan drabba manga organsystem, och kan ibland orsakas av en infek-
tion eller annan antigen paverkan. ”Mimikri” dr den antigena struktur hos méinniska som ocksa

finns hos en mikrob.

Sjukdom Mikrob Sorts mikrob | Mimikri
Postinfektios hjirninflammation | Misslingen, vattkop- | Virus Okint antigen
por etc.
Hjirninflammation Mycoplasma Bakterie Kolhydratanti-
gener
Guillain-Barre’s syndrom Campylobacter (fram- | Bakterie Gangliosider
for allt)
”Nodding disease” Onchocerca volvulus | Mask Okint antigen
Afrikansk sémnsjuka Trypanosoma brucei | Protozo Okint antigen
Pediatric Autoimmune Neu- Streptokock-infektion | Bakterie Kolhydratanti-
ropsychiatric Disorders Associa- | i halsen gener?
ted with Streptococcal Infection
(PANDAS)(Omdiskuterad
klinisk entitet)
Narkolepsi Influensa vaccination | Virus Antigen
och infektion korsning med
orexin?
Multipel skleros Epstein Barr Virus (?) | Virus Okint antigen
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beroende pa infektion eller vaccina-
tion, tydligt. Pafallande ofta drabbas
delar av hjirnan selektivt av sidan au-
toimmunitet (Tabell 1).

Eftersom flera av ME/CFS-sym-
tomen kommer frin centrala nerv-
systemet (CNS) dr det logiskt att leta
efter fordndringar i hjarnan. Det finns
ndgra studier med till synes specifika
fynd, se t.ex. (46). De bebiver repeteras
och utvidgas. Vi vet inte om det finns
hjirnceller som selektivt attackeras
vid ME/CFS.

Hur uppkommer autoimmunitet?
Ganska litet 4r kdnt om det. Den
adaptativa delen av immunsystemet
(B och T celler) har en formidabel
uppgift, att skilja egna celler frin in-

vaderande mikrober. Sofistikerade

tema

kontrollsystem hindrar normalt att
var egen kropp forstors 1 jakt pa in-
kriktare. Efter en infektion dr im-
munsvaret 1 bérjan ganska ospecifikt,
men mognar under ndgra veckor till
allt hégre precision sa att enbart den
mikrob som dr mailet forstérs. Den-
na maloptimerande process kan ga
snett. Det giller framfér allt sidana
mikrobiella mal som dr mycket lika
kroppsegna mal, sd kallat molekylart
mimikri (47). Evolutionslinjerna f&r
mikrober och minniskor skiljdes for
over en miljard ar sedan. Trots att vi
ir mycket olika finns det en del kon-
serverade strukturer (som HSP) som
knappt dndrats nagot sedan dess. Ett
immunsvar mot dem riskerar alltsa att
resultera i autoimmunitet.

Tabell 2. Forekomst av autoantikroppar vid ME/CFS och nigra sjukdomar som ofta forekom-
mer samtidigt med ME/CFS. Listan ir inte komplett. Det behovs fler studier for att skapa siker
statistik. Kanske kan nagra av autoantikropparna bli diagnostiska biomarkdrer. Férkortning-

arna forklaras i texten.

Sjuk- | Antigen, dir autoantikropp rapporterats férekomma oftare 4n hos kontroller
dom
fosfoli- | kolhy- | hormon hormon- jonkanal- annat protein
pid drat receptor protein
ME/ kardioli- | gang- | betaadrenerg HSPG6O [30]
CFS pin [68] | lio- och muskari-
sid[68] | nisk kolinerg
48]
FM kalium-
kanal-trans-
portor [69,
70]
TH tyroperoxi- | tyroidea
das (TPO) stimulerande
[43] hormon
(TSHR) [71]

POTS, Acetylkolin | kalcium-

OH [72] kanal-trans-

portor|72]

IBS vinkulin, cyto-
lethal disten-
ding cytotoxic
toxin B [73]
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Vissa autoantikroppar kan férekom-
ma dven hos friska personer. Bara
ibland framkallar de sjukdom. Nagra
autoantikroppar verkar finnas oftare
hos ME/CFS patienterna dn kontroll-
personer (Tabell 2). Sdrskilt intressan-
ta dr resultaten frin Berlin, dir man
pavisat en Okad forekomst av anti-
kroppar mot hormonreceptorer (48).
Flera av ME/CFS symtomen skulle
kunna férklaras av en receptorpaver-
kan av sidana autoantikroppar.

Men ME/CFES patienterna har ofta
inte bara ME/CFS. I Figur 1 visas
ndgra samtidiga sjukdomar (komor-
biditet). Férutom IBS, som finns hos
nistan alla patienter (Olof Zachris-
son och Per Julin, personliga medde-
landen), kan de kan vara Fibromyalgi
(FM) [49-51]; ortostatisk hypotension
(OH) eller Postural Orthostatic
Tachycardia Syndrome, POTS [52];
och 6ver- eller underproduktion av
skoldkortelhormon  (TH)  [53-55].
Fibromyalgi férekommer vid flera
olika autoimmuna tillstind [53, 54,
56-67]. Aven om det behévs mycket
mer forskning verkar det finnas ge-
mensamma nidmnare mellan dessa
tillstind, med en Okad frekvens av
antikroppar mot olika kroppsegna
strukturer och att de kanske orsakas
av en infektionsutlést autoimmunitet.

Tabell 2. Foreckomst av autoanti-
kroppar vid ME/CFS och négra sjuk-
domar som ofta férekommer sam-
tidigt med ME/CFS. Listan ir inte
komplett. Det behovs fler studier f6r
att skapa siker statistik. Kanske kan
ndgra av autoantikropparna bli diag-
nostiska biomarkérer. Forkortning-
arna forklaras i texten. Det har skulle
behdva observeras systematiskt. V'id vilken
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tidpunkt uppkom dessa sjukdomar, fore eller
¢fter ME-debuten? Hur stor dr frekvensen
av antoantikroppar, girna mitta med anti-
genmatris? Kanske finns ddr nagra biomar-
korer som fkunde anvindas i ME/CFES
diagnostiken?

Ett starkt argument fér betydelsen
av autoimmunitet vid ME/CFS ir Ri-
tuximabeffekten (4, 6).

Rituximab dr en antikropp riktad
mot CD20, ett antigen som finns pa
vissa B-celler. De dédas nir antikrop-
pen binder till dem. Vid autoimmu-
nitet beroende pa autoantikroppar ir
felprogrammerade B-celler roten till
det onda. Om en sjukdom férbittras
av Rituximab-behandling dr det ett
tecken till att B-cellsmedierad autoim-
munitet dr orsak till sjukdomen (54,
55). Sa tycks vara fallet vid ME/CFS.
En stirre provning av Rituximab pagar i
Norge. Férhoppningsvis ger den ytter-
ligare klarhet.

En férklaringsmodell

Den kursiverade texten i Figur 1 vi-
sar en hypotetisk férklaring av hin-
delseforloppet. En kidnd funktion hos
mikroberna i tarmen dr att “inifrin”
trina immunsystemet att kdnna igen
och reagera korrekt pa mikrober som
kommer “utifran” (56-60). Den kor-
rekta reaktionen innefattar bland an-
nat tolerans f&r mikrobiella antigener
som korsreagerar med kroppsegna
antigener. Det dr kint att vid ME/
CFS forekommer vanligen IBS. Vid
denna IBS férekommer ocksi en dnd-
rad tarmflora (61, 62). Dessutom {6-
rekommer ibland mindre lickage av
tarmmikrober in i blodbanan. Det ir
inte orimligt att tarmflorans immu-
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nologiska triningsfunktion da stors.
Toleransutveckling sker ofta nir anti-
gener presenteras for immunsystemet
pa slemhinnor. Den normala tolerans-
utvecklingen kanske inte kan d4ga rum
vid siadant lickage (63-68). Monstret
av olika B-cellstyper dr annorlunda
vid ME/CFS (69). En faktor bakom
det skulle kunna vara att nya minnes-
B-celler med autoimmun tendens,
som normalt skulle sorteras bort,
kan uppkomma och finnas kvar. Nir
kroppen utsitts for en ny infektion
skulle dessa B-celler kunna reagera
med antikroppar som bide reagerar
pa mikrob och autoantigen . Autoan-
tikroppar kan skada de celler som bir
autoantigener. Autoimmun sjukdom
uppkommer. Detta dr den sa kallade
mimikri-teorin  bakom autoimmun
sjukdom. En del av férklaringen till
ME/CFS skulle i s4 fall vara den stor-
da tarmfloran och de sma lickagen
fran tarmen. Lingst till vinster i Figur
1 star ”Genetisk predisposition”. Den
ir forenlig med den Skade férekom-
sten av ME/CFS i vissa familjer. Lik-
som fér manga andra folksjukdomar
verkar ME/CFS kunna bero pi bade
arv och miljs. Arfiligheten borde studeras
battre. Hur ofta hinder det att makar drab-
bas? Det tyder mer pd en Overférbar
faktor dn drftlighet.

Om denna hypotes ir riktig skulle
en tendens till autoimmunitet dels
uppkomma gradvis, via dndrad tarm-
flora och mikrolickage frin tarmen,
dels vid ett avgérande immuniserings-
tillfille, som visas i Figur 1. Forutsatt-
ningarna fér autoimmunitet skulle
gradvis kunna Oka genom att B cel-
ler med tendens till autoreaktivitet
uppkommer vid dterkommande mik-
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rolickage fran tarmen. Den normala
kontakten mellan tarm-mikrob och
immunsystem 4ar via tarmslemhin-
nan. D4 bildas ofta tolerans genom
eliminering av autoreaktiva B-celler.
Men vid mikrolickage fungerar inte
den toleransmekanismen. Autoreak-
tiva B-celler kan di finnas kvar och
vidareutvecklas till att bli skadliga.
Man borde fortsitta att studera forekomsten
av IBS, dndrad tarmflora och mikrolickage
vid ME/CFS. Man borde firsika hitta
autoreaktiva B celler vid MEJCFES, och
studera hur de ntvecklats. Kanske kan man
via sekvensering av deras antigenbindande
strukturer spara om de forst uppkommit via
immunisering med tarm-mikrober och sedan
vidareutvecklats till att bli skadligt antoim-
muna?

3. Slutord

ME/CES ir en utmaning. For medi-
cinsk forskning och etik, fo6r hela
sjukvirden och f6r samhillet. Jakten
pa evidens far stora konsekvenser for
tiotusentals manniskor i virt land,
eftersom varden skall vara evidens-
baserad. Men som artikeln visar har
tecknen till att sjukdomen har autoim-
muna inslag 6kat. Sjukhistorien tyder
i méinga fall pd att infektioner kan ut-
16sa eller f6rvirra autoimmuniteten.

En risk med att f6rsoka ge en hypo-
tetisk helhetsfoérklaring, som i denna
artikel, d4r att hypotes uppfattas som
fakta och att den styr den upplevda
sjukhistorien. Men min kontakt med
ME-patienter och  ME-virdande
inom sjukvirden har Svertygat mig
om att de flesta kan hantera den osi-
kerhet som hypoteser innebir. Utan
hypoteser kan vi inte 6ka kunskapen
om ME/CFS.
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Invest in ME Research 2016

Henrik Fransson, Kerstin Heiling

Henrik Fransson, ordférande i RME Stockholm. E-post: henrik.fransson.sto@rme.nu.
Kerstin Heiling, vice ordférande i RME Sverige. E-post: kerstin.heiling@rme.nu.

Den 3 juni 2016 anordnades den 11:e internationella konferensen Invest in
ME Research i London. Bland deltagarna fran 18 olika lander fanns Kerstin
Heiling (RME Sverige) och Henrik Fransson (RME Stockholm). Utifran vara
minnesanteckningar beskriver vi har vad de olika forskarna férmedlade, vil-
ket kan beskrivas som ett pussel dar man nu ser hur bitar som tidigare varit
atskilda borjar passa ihop.

On June 3rd 2016 the 11th Invest in ME Research International Conference
was arranged in London. Among participants from 18 different countries
were Kerstin Heiling (RME Sverige) and Henrik Fransson (RME Stockholm).
Based on our notes we report what the different researchers presented. This
can be seen as a jigsaw puzzle where pieces which used to be separate now

begin to fit together.

Richard Simpson

Grundare (tillsammans med hustrun
Pia) av den ideella organisationen In-
vest in ME (IiME). Han pédpekade 1
sitt inledningsanférande att under det
decennium som konferensen har dgt
rum har det skett en mycket lovande
utveckling nir det géller biomedicinsk
forskning rérande ME/CFS.

Forra aret etablerades EMERG,
European ME Research Group, dir
framstiende  europeiska  forskare
kommer att samarbeta, vilket moj-
liggbr multi-center forskning och
gemensamma ansOkningar om forsk-
ningsmedel.

”Center of Excellence” for ME/
CFES forskning idr pd initiativ av iME
under uppbyggnad i Norwich.
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Dr Ian Gibsson: 10 years
— Looking back, looking forward

F.d. cancerforskare och parlamentsle-
damot. Som moderator bidrog dr Gib-
son genom sitt informella sdtt till att
skapa en god stimning. Han var redan
2006 delaktig 1 konferensen och har
genom dren aktivt stott liIME.

Dr Vicky Wittemore: Keynote
speech: NIH Research into ME

Program director, National Institute
of Neurological Disorders and Stroke,
National Institutes of Health (NIH),
USA. Dr Whittemore betonade att
ME/CES ir en sjukdom som drabbar
hart, som inte har nagon kind etiologi
och dir det inte finns nagon etablerad
behandling. Dirmed finns ett despe-
rat behov av stdd till forskning och ut-
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bildning. Hon menade att NIH hade
anledning att be om ursikt fér att man
hittills inte tillrickligt hade uppmirk-
sammat ME/CFS och bara avsatt sma-
summor fér forskning pd omradet.

Nu finns nya visioner: I maj 2016
godkindes inom NIH ett forslag till
infrastruktur, ddr olika forskningsin-
stitutioner kan utveckla och anvinda
gemensamma protokoll for att under-
s6ka sjukdomens etiologi och biomar-
korer. En stor, vildefinierad patient-
grupp ska sammanstillas, som ocksa
kan anvindas for framtida kliniska
utprévningar och for utbildning av
nya forskare. Detta beskrivs som ett
konsortium fér ME/CFS-forskning
och ett “data management coordina-
ting center”. Man efterfragar forslag
till forskningsomraden frin patient-
organisationer.

Professor Olli Polo: Clinical
diagnosis of Myalgic
Encephalomyelitis

Department of Pulmonary Medi-
cine, Tampere University Hospital,
Finland. Professor Polo understrék
vikten av att uppmirksamma klinis-
ka kdnnetecken som dr kopplade till
ME/CEFS.

Som expert pa sémnapné triffar han
manga ME/CFS-patienter och me-
nar att manga ME/CFS symtom kan
kopplas till det sympatiska nervsys-
temet, vilket paverkar hela kroppen.

Med bilder fran sin kliniska verk-
samhet visade han exempel pa fysiska
kannetecken som kan knytas till ME/
CFES och till stérningar i bindvédven.
Problem med blodflédet bl. a. blodan-
samling 1 benen kan t.ex. uppkomma
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pa grund av Overelastiska vener. Elas-
ticiteten 1 vener och muskler kan ocksa
paverka tonusnivan i kroppen och sig-
naler frin skadade sympatiska nervfi-
ber paverkar sémn-vakenhets-cykeln.

Overrérlighet i lederna forekom-
mer ofta och enligt Polo finns en
subgrupp av ME/CFS sjuka som har
Ehlers Danlos syndrom.

Professor Carmen Scheibenbogen:
Autoantibodies to adrenergic and
acetylcholine receptors in
CFS/ME

Institute of Medical Immunology
Berlin Charité, Germany. Professor
Scheibenbogen forskar pid immun-
defektsjukdomar och efter méten
med mainga patienter med ME/CES
blev hon intresserad av att forsoka
torbittra kunskapen om sjukdomen.
Minga fynd, bland annat infektions-
relaterad sjukdomsdebut, f6rhéjda im-
munologiska markorer samt tecken pa
arftlighet, tyder pd att sjukdomen ir
autoimmun. Aven de norska behand-
lingsstudierna av Rituximab vid ME/
CFS pekar i denna riktning och Ri-
tuximab ges redan vid flera bekriftat
autoimmuna sjukdomar.
Scheibenbogens forskarlag har, till-
sammans med Fluge och Mella i Nor-
ge, funnit flera autoantikroppar som
ser ut att vara gemensamma hos en
viss grupp ME/CFS-patienter, fram-
for allt hos de som svarar positivt pa
behandling med Rituximab.
Immunaktivering kan leda till au-
toimmunitet och stérningar i nervsys-
temets funktion, men fragan dr vilka
organ eller vivnader i kroppen som i
sd fall dr autoantikropparnas mal? En
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hypotes, som stods av likheter med
andra autoimmuna och neurologiska
sjukdomar, dr att det 4r receptorer fér
vissa signalsubstanser som antikrop-
parna angriper. Scheibenbogen har
funnit en antagonist som i cellstu-
dier verkar hiva detta férlopp. An-
dra behandlingsalternativ kan vara
lgG-antikroppar 1 hog dos eller im-
munadsorption, vilket férenklat kan
sdgas vara att antikroppar filtreras
bort frin blodet.

Dr Geraldine (Jo) Cambridge &
PhD stud Fane Mensah: B cell
biology and Rituximab treatment
in Patients with ME/CFS

Principal Research Fellow/Research
assistant, Faculty of Medical Sciences,
UCL, London, UK. Dr Cambridge
forklarade att det redan innan man
borjade anvinda Rituximab fanns
bevis f6r en koppling mellan B-cel-
ler och autoimmuna sjukdomar. En
komplicerad samverkan mellan im-
munsystemet, hjarnan, det sympatiska
nervsystemet och tarmen beskrevs.
Eftersom inte alla ME/CFS-patien-
ter svarar pa Rituximab foérscker man
kartligga vilka egenskaper hos B-cel-
lerna som har betydelse fér behand-
lingseffekten. Rituximab dédar cirku-
lerande B-celler i blodet mycket snabbt
— inom ett par dagar, men paverkar
B-celler i vivnad med olika hastighet
hos olika patienter och minnes B-
celler kan finnas kvar i lymfsystemet.
Det drdjer nistan alltid flera manader
innan behandlingssvaret blir tydligt.
Responsen varierar mellan olika au-
toimmuna sjukdomar, beroende pa
vilken roll autoantikroppar har i sjuk-
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domsprocessen.

Hypotesen dr att Rituximab pa-
verkar benmirgen si att nya B-celler
inte utvecklas till plasmaceller eller
hindrar B-cellerna fran att samverka
med andra celler t.ex. T-celler. Efter
ca sex manader avtar effekten och B-
cellerna kommer tillbaka. Hos en del
patienter innebir det aterinsjuknande.

Man antar att effekten av Rituxi-
mab paverkas av pd vilket sitt olika
subpopulationer av B-celler ir invol-
verade och att Rituximab fungerar
bist nir autoantikroppar har pavisats.

Mensah redogjorde for laboratorie-
studier, in vitro, dir metabolismen i B-
celler frin patienter med ME/CS jim-
fors med celler fran friska personer.

Professor Tom Wileman:
Gut virome in ME

Infection and Immunity, University
of East Anglia, Norfolk, UK. Min-
niskans tarmflora utvecklas under de
forsta 18 manaderna i livet, for att
sedan gi Over till ett mer stabilt till-
stind. Men varfor angriper inte vart
immunsystem bakterierna 1 tarmen
som det gér med andra bakterier?
Troligtvis sker en interaktion mellan
immunsystemet och tarmfloran som
gbr att immunsystemet inte ser dessa
bakterier som nagot hot. En av me-
kanismerna i denna interaktion ir ett
sd kallat inflammatoriskt troskelvirde
som maste Gverstigas fOr att immun-
systemet ska aktiveras. Denna troskel
kan forindras av exempelvis infektio-
ner, antibiotikabehandling eller kost.
Dirmed blir immunsystemet alltfér
kinsligt vilket i sin tur kan leda till
immunaktivering mot kroppsegna
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bakterier och organ eller bilda forsta-
dium till andra sjukdomar.

Forutom bakterier finns 4aven virus
i tarmen. En del av dessa virus utgdrs
av si kallade bakteriofager, vilka an-
griper specifika bakteriefamiljer for
att antingen fordndra deras funktion
eller déda dem. Vid forskning pa
tarmfloran maste man alltsd inte bara
kartligga bakterierna utan dven bak-
teriofagerna. Sa kallad fekaltransplan-
tation, d.v.s. att Overfora tarmflora
fran en frisk donator till en patient,
anvinds redan idag som behandling
vid vissa sjukdomar, men mer forsk-
ning behovs for att se hur bakteriofa-
gerna paverkar behandlingsresultatet
eftersom dessa inte dodas av den anti-
biotika som patienten ofta fir infor
behandlingen.

Bakteriofager dr si smd att de kan
filtreras fram i laboratorium och vid
studier pa bland annat IBD har fors-
kargruppen funnit att mingden bak-
teriofager dr forhéjd samtidigt som
bakterieflorans mangfald dr ligre dn
normalt. Forskning pdgir dven pa
ME/CFS och milet ir att kunna finna
samband mellan bakteriofager och
sjukdomar hos varje enskild patient
och sedan skriddarsy en behandling
som dterstiller tarmfloran och for-
hoppningsvis botar sjukdomen.

Professor Don Staines: Update
from NCNED: Receptor identifi-
cation and intracellular signalling

The National Centre for Neuroim-
munology and Emerging Diseases
(NCNED), Griffith University, Aus-
tralia. Forskningsteamet pdA NCNED
har identifierat en tydlig storning i den
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celluldra funktionen hos personer med
ME/CFS. Man har funnit en betydan-
de minskning av proteinet TRPM3
pa cellytan i NK- och B-lymfocyter,
liksom minskad intracelluldr kalci-
um jimfort med frisk kontrollgrupp.

TRP-kanaler (transient receptor
potential) har visat sig vara centrala
komponenter i manga fysiologiska
system, och mutationer i TRP-gener
ligger bakom sjukdomar i t.ex. njurar-
na och kronisk brist pa kalcium- och
magnesiumjoner i cellerna. Den stor-
da kalciumtransporten och lagringen
ir kopplad till smirtupplevelse och
temperaturreglering,

Man anser sig nu ha upptickt en
bidragande faktor till uppkomsten av
ME/CEFS och en méjlig biomarkor.

Professor Simon Carding:
European ME Research Group

Institute of food research, Norwich
Research Park, UK.

Trots att utmarkt ME/CFS forsk-
ning har utforts pa flera hall i Europa
har den varit fragmentiserad och oko-
ordinerad. Med hjilp av den ideella
organisationen Invest in ME Research
etablerades EMERG (European ME
Research Group) i oktober 2015.
Syftet med gruppen dr att utveckla
en samordnad europeisk forsknings-
strategi fOr att identifiera de under-
liggande orsakerna till ME/CFS och
utveckla mera effektiva behandlings-
former. Genom denna samordning
hoppas man fa 6kade anslag fran sa-
vial trans-nationella som nationella fi-
nansidrer. Under féredraget rickte dr
Whittemore frin amerikanska NIH ut
en hand for att erbjuda dven transat-
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lantiskt samarbete.

Ett separat nitverk EUROMENE
etablerades under varen 2016 for att
forena ME/CFS forskare i Europa.
Grupperna har olika roller: EMERG
ska fokusera péd infrastruktur och
utformandet av en europeisk forsk-
ningsagenda, EUROMENE ska
koppla samman forskare och intres-
senter. Det kan nimnas att de svenska
forskarna Jonas Blomberg och Jonas
Bergquist finns med i EMERG.

Exempel pa samverkansprojekt som
pagar ir forskning om orsaker till in-
fektioner t.ex. hur skadliga mikrober
frin miljén interagerar med bakte-
riefloran i tarmen si att det utvecklas
inflammatoriska processer. Ytterligare
samverkan finns nér det giller klinis-
ka provningar t.ex. med Rituximab
och bakteriebaserad terapi.

Som svar pa en friga frin publi-
ken berittade Carding att verksamma
probiotika har identifierats, men finns
dnnu inte pa marknaden. Diet paver-
kar ocksd tarmens mikrobiom.

Professor Mady Hornig:
Markers of Immunity and
Metabolism in ME

Center for Infection an Immunity,
Columbia University, New York, USA.
Forskargruppen vid Colombia Uni-
versity har arbetat for att identifiera
patogener (virus, bakterier, protozoer
m.fl.) och utlésande faktorer for ME/
CFS under ganska ling tid. Professor
Hornigs forelisning visade hur kom-
plex uppgiften ir.

Eftersom det finns en rad utlésande
virus (av vilka méinga antas ligga bak-
om olika sjukdomar i hjirnan) och ett
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urval av mikrober och immunfaktorer
som péverkar en komplex sjukdom, dr
de viktigaste frigorna: Vilka patoge-
ner har en specifik koppling till ME,
hur kan det forklaras att flera olika
virus kan utlésa ME och hur kan allt-
sammans knytas ihop pa ett menings-
fullt sdtt £6r diagnos och behandling?

Forskargruppens uppfattning ar
att ME dr en storning i hjirnan, som
férmedlas  genom
kopplat till tarmen. Nér tarmens bak-
terieflora 4r stord, ar en av flera konse-

immunsystemet

kvenser att hjirnans funktion paverkas

Gut-brain-axis modellen besktrevs
med en bild som ocksa involverade
vagusnerven. I studier av cerebrospi-
nalvitskan har man gjort fynd som
talar for att immunsvaren dr olika i ti-
diga och senare stadier av sjukdomen.

Storningar har pavisats i omsitt-
ningen av tryptofan, som ir ett for-
stadium till serotonin och melatonin,
neurotransmittorer som paverkar sin-
nesstimning och sémn.

I sin sammanfattning betonade
Hornig dterigen komplexiteten i de
sjukdomsmodeller som framtrider.
Minga fragor maste besvaras: Vem
(genetisk sarbarhet), Vad (livsmiljo),
Nir (utlésande faktorer), Var (i mo-
derkakan, etc.),
Varfor och Hur (t.ex. sammanbrott i
blod-hjirn-barridren). Alla dessa fak-
torer, i flera olika kombinationer, kan
utgora en orsaksprofil.

mag-tarm-kanalen

Professor Maureen Hanson: The

search for Biomarkers in Myalgic

Encephalomyelitis/Chronic Fati-
gue Syndrome

Department of Molecular Biology
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and Genetics, Cornell University,
New York, USA. Anvindning av ob-
jektiva biomarkorer dr av storsta vikt
for forskning pd och behandling av
madnga sjukdomar. Med biomarkd-
rer kan man diagnosticera patienter,
selektera patienter till studier, utvir-
dera behandlingseffekter och kanske
dven finna underliggande orsaker till
sjukdomen. Fér ME/CFES finns det i
dagsliget flera potentiella biomarko-
rer sasom NK-cellfunktion, tvadagars
anstringningstest,  hjirnavbildning
och cytokinnivder. Alla dessa dr d4n sa
linge pa experimentstadiet och vintar
pé replikering av andra forskargrup-
per for att klargora vilka som dr ve-
tenskapligt gangbara.

Forskarlaget vid Cornell Univer-
sity underséker om dven den minsk-
liga bakteriefloran kan anvindas som
biomarkor. De har funnit avvikelser
hos ME/CFS-patienter och en studie
visar att deras metod kunde skilja ut
patienter frin friska individer i 83%
av fallen medan en annan, dock vil-
digt liten studie, fangade 100% av pa-
tienterna. Avvikelserna bestir bland
annat i férhéjda plasmanivder av lipo-
polysackarider (LPS), som ofta ater-
finns pa bakteriers yta. LPS dr dven
i sig inflammatoriskt. En teori dr att
LPS ”licker” fran magtarmsystemet
ut i blodbanan. Man vet annu inte om
avvikelserna dr en orsak eller konse-
kvens av sjukdomen.

Professor Hanson nimnde att tidi-
gare sanningar om att vi har 10 ginger
fler bakterieceller 4n minskliga celler
i kroppen inte stimmer, forhallandet
ar snarare 1:1. Hon avslutade med att
konstatera att de avvikelser man hit-
tills funnit inte pa ndgot sitt kan for-
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klaras med psykosociala modeller.

Professor Elisa Oltra: Molecular
Biomarkers of Myalgic
Encephalomyelitis

Cell and Molecular Biology, Univer-
sidad Catodlica de Valencia, Spain.
Teamet vid Universitet i Valencia
har tagit emot Fibromyalgi- och
ME-patienter i cirka 20 dr och
varje student som ldser likarpro-
grammet kédnner till sjukdomen.

I sin forskning har professor Oltra
sOkt efter biomarkdrer och den mo-
lekylira bakgrunden till fibromyalgi.
Hon dr sirskilt intresserad av Mik-
roRNA, som ir en samling sma mo-
lekyler som paverkar genuttrycket i
vivnadsspecifika fysiologiska proces-
ser, som reaktion pa miljéfaktorer och
sjukdom.

MikroRNA ir etablerade biomar-
korer f6r andra sjukdomar. De dr re-
lativt stabila jimf6rt med andra RNA,
vilket innebér att lingtidsprover kan
analyseras. Ndr de vil har identifie-
rats dr de ganska enkla att inféra som
diagnostiska test for kliniskt bruk.
MikroRNA finns i alla kroppsvitskor,
men har dnnu inte blivit utforskade
for diagnos av ME/CFS.

Oltras arbete har hittills foku-
serats pd fibromyalgi. 1 en liten
studie av  FM patienter anser hon
sig ha identifierat en MikroRNA-
profil som, om resultaten bekrif-
tas, kan utvecklas till en biomarkér.
Med en ny metod f6r sekvensering
jaimfoérdes genomprofiler hos patien-
ter med FM som ocksa fitt diagnos
CFS med en kontrollgrupp. Analy-
sen visade att fem MikroRNA-nivier
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var tydligt nedsatta hos patienterna,
vilket kan anvindas som biomarkér.
Anmirkningsvirt dr att tva av dessa
fem ocksa i andra studier har visat sig
vara paverkade: en var nedsatt i cere-
brospinalvitskan hos FM-patienter
och en var onormal i plasma hos CFS-
patienter.

Nista steg dr att, 1 samverkan med
ett par andra universitet, validera
dessa resultat i en stérre f6rséksgrupp.
En méjlig, dn sd linge spekulativ f6r-
klaring, till de ligre nivderna dr att
aterkommande infektioner, miljéfak-
torer och dldrande piverkar replike-
ringen av dessa MikroRNA.

Professor James Baraniuk:
Exercise Testing and Orthostatic
Tachycardia

Georgetown University Medical Cen-
tre, Washington DC, USA. Professor
Baraniuk gick igenom hur diagnos-
kriterier f6r bide Fibromyalgi, Gulf
wat illness (GWI) och ME/CFS hat
forindrats 6ver tid och dven likhe-
ter och skillnader mellan tillstinden.
Enskilda utbrott av ME/CFS lig till
grund for beskrivning av sjukdomen
fran 1920-talet och framat, men vissa
av utbrotten avvisades senare som
“hysteri”. Forst under 1990-talet tog
modernare kriterier vid, dir de senas-
te 4r de sd kallade SEID-kriterierna
fran IOM 2015. Fibromyalgi beskrevs
redan 1843 och dven dessa kriterier
har férindrats, med ett ligvattenmér-
ke under 1990-talet dd fokus lag pa att
katastroftankar lag bakom smirtkins-
ligheten. Baraniuk har linge studerat
GWTI, som till stora delar liknar ME/
CES, och funnit att férekomsten kan
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vara sa hog som 25-32% hos de solda-
ter som deltog 1 Kuwaitkriget.

Nir det giller ME/CFES utfor dven
Baraniuk tvddagars cykeltest, men
inte hela vigen upp till maximal be-
lastning som andra grupper gjort.
Undersékningar, som utférs bade
innan, under och efter de tvd dagarna,
innefattar blodprover, prov pd rygg-
mirgsvitskan, MRI samt puls i bade
staende och liggande ldge. Syresitt-
ningsférmagan dr inte foérsimrad dag
tvd, vilket troligtvis beror pa att testet
ar submaximalt, diremot ses forind-
ringar i blodflédet i hjarnan vilket kan
ligga bakom delar av symtomen. Vid
kognitiva belastningstester har man
noterat att regleringen av hjirtrytmen
paverkas (sa kallad POTS) hos vissa
patienter efter testet och kanske dr
detta ytterligare en patientgrupp som
skiljer sig frin ME/CFS, Fibromyalgi
och GWI. Arbetsbenimningen pa
tillstandet 4r Stress test activated re-
versible tachycardia (START).

Professor Ron Davis:
Big Data Approach: Severely 111
ME Patient Cohort

Director, Stanford Genome Technolo-
gy Center, Palo Alto, California, USA.
Professor Davis malsittning dr att
samla data, mingder av data.
Forskning genomférs genom att
man go6r observationer, direfter for-
mulerar hypoteser och sedan tes-
tar dem. Men, som Davis foérkla-
rade, man kan inte skapa hypoteser
nidr man inte har tillf6rlitliga data.
Hans tidigare anslagsansdkan for att
samla in nddvindiga data avslogs
av NIH eftersom han inte hade nai-
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gon hypotes! I och med detta kunde
han inte genomféra sin forskning
for att identifiera en biomarkér.

Tillsammans med the Open Medi-
cine Foundation har han lyckats fa pri-
vata medel f6r datainsamlingen. Han
har lovat att gora alla data tillgidngliga
for andra forskare redan innan han
publicerar sina forskningsresultat och
han arbetar nu f6r att skapa mjukvara
tor att gbra det mojligt att ladda ner en
sadan enorm datamingd.

Alla prover (blod, urin, saliv, av-
foring) samlas in vid ett och samma
tillfdlle fran ett fatal svart sjuka pa-
tienter. Direfter utférs mingder av
analyser. Genom att all provtagning
gbrs vid samma tidpunkt blir det moj-
ligt att identifiera sammansatta (com-
posite) biomarkorer.

Den enorma datainsamling som har
pabdrjats dr inte billig - 70 000 dol-
lar per patient. Det dr didrfér nistan
omdijligt att bekosta studier av stora
patientgrupper. Teamet fokuserar dér-
for pa ca 20 svirt sjuka patienter. For-
utom att dessa aldrig har studerats tidi-
gare, borde de férvintade, omfattande
molekylidra signalerna gora det littare
att hitta nagot visentligt. Man kan se-
nare gi tillbaka och undersoka dessa
tecken i storre grupper av patienter.
Hittills har prover fran tre patienter
analyserats och kan jimféras med 43
kontroller. P4 invindningen att tre pa-
tienter dr en alldeles for liten grupp,
svarar Davis: om du jagar en biomar-
kor och den signalen inte dyker upp
hos dessa tre patienter, dr det me-
ningsfullt?

For att illustrera i vilken skala data-
analysen ska genomféras visades bil-
der frin en tidigare studie av trauma
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som inkluderade 6ver 2 miljarder
datapunkter. P4 en enorm karta Gver
biokemiska forbindelser med kinda
normalvirden visades extremt liga/
hoga virden med bla/rod firg. Fors-
karna kan di zooma in omriden dir
forbindelserna ar avvikande och un-
dersoka vad som pagar.

I de data man hittills har i ME/CFS
studien visar sig flera prov-virden
vara mycket avvikande t.ex. i citronsy-
racykeln i mitokondrierna, kroppens
energikillor.

Kroppen har tre sitt att skapa en-
ergi: brinna glukos, brinna fett eller
brinna aminosyror.

Hos Davis patienter verkar glukos-
torbrinningen vara skadad, glukos f61-
vandlas till fettsyror, som sedan bara
lagras eftersom dessa patienter inte
heller har en effektiv fettférbrinning,

Davis
sOka efter infektionskillor, men ock-

understrok vikten av att

sa att studera mitokondrierna. Han
spekulerade 1 att mitokondriernas
reaktion kanske var en skyddsmeka-
nism, nir det finns si mdnga stor-
ningar att kroppen inte kan ’starta
om”. Om detta stimmer, sa Davis,
kan det vara ganska ldtt att atgirda.
Detta maste studeras nirmare, vil-
ket kan bli méjligt bland annat ge-
nom NIHs satsning pa ME/CFS.
Ett citat fran Henry Ford, presenterat
av professor Carding, fir sammanfat-
ta vara intryck frin denna konferens:
“Coming together is a beginning; keeping
together is progress; working together is suc-
ceess.”
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Anhorighistoria ME/CFS

Henrik Fransson

Ordférande i RME Stockholm. E-post: henrik.fransson.sto@rme.nu.

Den 9 december 2009, efter Pandemrixvaccinationen mot svininfluensan,
andrades den da 25-ariga Karins liv for alltid. Fran att ha varit en aktiv ung
kvinna, blev Karin helt plétsligt ofdrmdgen att ta hand om sig sjalv. Har foljer
hennes sambos berattelse om hur det ar att vara anhorig till en svart ME/

CFS-sjuk.

On 9th December 2009, after a swineflu shot, the life of the then 25-year old
Karin changed forever. She went from being an active young woman to so-
meone who could no longer take care of herself. Here follows her partner’s
story of how it is to live with a severely ill ME/CFS patient.

Min sambo Karin var en mycket aktiv
person som dkte skidor, motionerade,
spelade badminton, hade tagit examen
pa Stockholms universitet och liste
en pabyggnadsutbildning i livsmed-
elsvetenskap nir hon den 9 decem-
ber 2009, 25 4r gammal, vaccinerade
sig mot den s kallade svininfluensan
med vaccinet Pandemrix. Dagarna ef-
ter fick hon ont i vaccinationsarmen
och hade allmin sjukdomskinsla. Pa
fjarde dagen forvirrades tillstandet
akut i form av kraftig slakhet och
svaghet i kroppen, en brinnande kins-
la och muskelsvaghet som gjorde att
hon inte ens orkade ga. Karin sokte
akutviard och blev utredd fér miss-
tinkt Gullain-Barrés syndrom, men
likarna kunde inte hitta nagon forkla-
ring till hennes tillstind. Symtomen
blev virre sa fort hon anstringde sig
minsta lilla. Hon bara satt eller lig
under den foljande tiden, undvek att
rora eller anstringa sig och kinde att
nagot var fel i kroppen. I juni 2010 tog
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hon en péfyllningsdos av TBE-vaccin
och direfter dterkom samma symtom
som efter svininfluensavaccinet, men
nu dnnu virre. Hon hade dren innan
tagit tre
TBE-sprutor utan att nigonsin mirka
nagra negativa effekter.

Sa hir fortsatte det — minimal fysisk
anstringning ledde till oproportioner-
lig utmattning, slakhet och kraftig in-
fluensakinsla. Till slut var det si illa
att hon inte ens orkade prata efter att
bara ha promenerat till bussen. Den
kognitiva funktionen paverkades sa
att till exempel tidningen tog dub-
belt sa ling tid att lisa mot normalt.

Pandemrix-vaccinationen

Karin gjorde mingder av likarbesok,
men fick aldrig ndgon forklaring pa
sitt miende, utan istiallet konstatera-
des det att "Dina blodprov ser bra ut, du
kan inte vara sjuk” eller “Motion och an-
strangning bhar aldrig skadat nagon, kdanmpa
hardare!”

Besviren fortsatte och blev bara
viarre, och vintern 2010/2011 fick
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Karin till slut diagnosen ME/CFS
pa Danderyds sjukhus. Hosten 2011
blev hon 100 % sjukskriven, vilket
overgick i sjukersittning 2014. Karin
kan bara stiga upp ur singen enstaka
ganger per dag och behéver hjilp med
vardagliga saker sdsom att bli matad,
borsta tinderna och forflyttningar
med rullstol. Hon orkar inte ldsa tid-
ningar, triffa vinner eller prata mer
in nagon minut. Hon har blivit kins-
lig mot ljud och ljus och far frekventa
myoklonier (korta, ofrivilliga ryck-
ningar i en muskel eller en grupp av
muskler), som forvirras 1 relation till
symtomintensiteten.

Karins och mitt férhallande har, vid
en dlder av 32 ar, dndrats fran planer
pa barn, hus och giftermal till att bli
patient och virdare. Jag fir ofta héra
fragan ”Hur orkar ni?” och det undrar
jag drligt talat sjilv ocksa ibland.

I bérjan av Karins sjukdom forstod
inte heller jag hur kroppen kunde
reagera som den gjorde. Jag forsékte
pusha henne och blev kanske mest be-
sviken och irriterad Gver att hon var
tvungen att ligga sig och vila under
ett museibesok eller ga hem frin ny-
arsfirandet klockan 22. Likarna sa ju
att inget var fel, eller hur? Det var jag
som fick forklara hela situationen for
likare och vérdpersonal varje ging
vi var pa akuten eftersom Karin var
for utmattad for att sjilv kunna gora
det. I borjan kinde jag mig lite dum
eftersom vi inte hade ndgra objektiva
fynd att peka pa som bekriftade hen-
nes tillstind och jag hade hela tiden
kinslan av att likarna misstinkte att
det handlade om inbillad sjukdom.

Med tiden bérjade jag inse hur ritt
Karin hade och nir jag under mina
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manga stunder sékandes information
pé nitet borjade lisa om ME/CFS foll
bitarna pd plats. Ungefdr samtidigt
bytte Karin huslidkare och hans forsta
kommentar, utan att vi sagt nagot, var
”Jag kdnner igen symtombilden, det
ser ut som ME/CFS”. En omfattande
utredning pabdrjades och till slut fick
hon diagnosen ME/CFS pi en specia-
listmottagning. Husldkaren har aldrig
tvekat, utan stottat Karin och mig pa
det sitt han kunnat.

Ganska snart efter det gick Karin
och jag med i patientorganisationen
RME. Det var en littnad att triffa
andra, bade sjuka och anhériga, som
delade samma story som Karin och
jag. Tyvirr var den vanligaste fragan
man stotte pd ”Vad finns det £6r be-
handling?” och svaret var alltid lika
nedsldende.

Efter ndgra ar blev jag tillfragad
om jag kunde tinka mig att kandidera
till ordférandeposten 1 foreningens
Stockholmsavdelning, vilket jag efter
visst funderande tackade ja till. For-
eningens huvudsyfte dr att verka for
en fungerande ME/CFS-vard i Stock-
holms lins landsting, men vi har mer
och mer dven borjat fokusera pa de
anhdérigas situation, eller "nirstaende”
som vi kallar det, eftersom det inte
bara dr den ndrmaste familjen som
drabbas utan 4ven vinner och andra
som stir den sjuke ndra. Féreningen
anordnar triffar for nirstiende, dar
man kan berdtta om sina erfarenhe-
ter och dven diskutera de delar av li-
vet som idr jobbiga, utan att kinna att
man belastar eller skuldbeligger den
som dr sjuk.

For ndgra dr sedan mirkte jag att
jag sjilv borjade tordndras och att den
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glada och positiva person jag alltid va-
rit nu hade blivit en person med bris-
tande tilamod, som litt blev arg och
vresig. Jag vinde mig till virden, men
likaren fnyste 4t Karins ME/CFS-di-
agnos och menade att allt satt i hennes
huvud. Nir jag férklarade vad det dr
tor sjukdom erkdnde han till slut sina
uppenbara kunskapsluckor. Likaren
konstaterade att min humorférind-
ring tydde pa en begynnande depres-
sion som kunde forvirras om jag inte
gjorde nagot it situationen. Jag fOre-
slog KBT-terapi eftersom min kinsla
var att jag var arg pd hela situationen,
att jag kinde mig maktlés och inte
hade nédgon eller nagot att rikta min
frustration mot. Likaren tyckte att
det lit som en god idé och remitterade
mig till en terapeut som visade sig vara
vildigt bra f6r mig. Jag lirde mig sitt
att hantera kinslan av frustration och
maktloshet, vilket visade sig fungera
bra. Det var ocksa vildigt skont att fa
tala djupt och linge med en person
som bdde forstod anhdérigsituationen
och vars uppgift var att lyssna och
hjilpa utan att jag kinde mig som en
belastning. Terapin fick mig ocksa att
inse att det inte bara handlar om Ka-
rins tillstind utan att dven jag har ritt
att stilla krav pa att fa hjilp.

Nigot jag fortfarande har svirt att
inte bli frustrerad dver dr att varje sak
som Karin och jag maste gora eller
besluta gemensamt tar en evinnerlig
tid. Ett exempel dr nir vi skulle vilja
tapeter till vart hus. Fér en vanlig fa-
milj tar detta kanske bara nagra dagar
inklusive ett par besok i tapetaffirer-
na, men for oss tog det flera manader
eftersom alla prover fick tas hem till
huset och att Karin dd bara orkade
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diskutera saken ndgon minut per dag
och bara under bra dagar. Att skriva
en inlaga till Forsikringskassan tar
ocksd manader i ansprak. Jag mdste
hela tiden aktivt vilja bort saker att
beritta for Karin eftersom varje sak
hon lyssnar p4, sdger eller gbr innebdr
att det finns mindre energi kvar till sa-
dant som 4r viktigt. Jag far hela tiden
6verviga om det dr virt att berétta att
en vin just fatt barn eller att det hinde
en kul sak pa jobbet, eller om jag ska
lata bli och istillet fraga vilken mat jag
ska forbereda at henne till i morgon
eller hur vi ska svara pad senaste brevet
fran Forsakringskassan.

Foretaget jag jobbar pa har visat
stor forstaelse for vir situation och jag
kan prata Sppet med mina arbetskam-
rater om den. Behover jag ringa likar-
samtal under arbetstid, vara hemma
en dag fran jobbet f6r likarhembesck
eller hembesck for provtagningar ir
det inga problem. Detta underlittar
enormt och utan det stédet hade min
vardag inte fungerat. Jag har dessutom
kunnat begrinsa mina arbetsresor ut-
omlands eftersom varje resa innebir
en stor anstringning for Karin samt
omfattande férberedelser f6r min del.

Som anhdrig maste man hantera
och koordinera kontakter med var-
den, Forsdkringskassan, banker med
mera. Jag far ofta frigan ”Varfor ring-
er inte Karin sjilv?” och man fdr da
torklara liget. Man blir till slut bra pa
att snabbt fa fram kirnforklaringen pa
ett sidtt som en utomstiende forstir.
Eftersom Karins ME/CFS triggades
av Pandemrixvaccinationen har jag
fatt hantera Likemedelsférsikringen,
som dr det privata foretag som regle-
rar skador orsakade av likemedel. Ty-
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virr har férsikringsbolaget bristande
kunskap om sjukdomen och hivdar
envist att Karin hade ME/CFES redan
innan vaccinationen (!), 1 motsats till
vad hennes journaler, anhoriga och
sju likare siger. Vi forstar inte hur
de kan ha kommit fram till detta med
tanke pa den tydliga akuta debuten
av symtom hon inte hade innan och
att hon innan vaccinationen fullfoljt
Tjejvasan, vandrat Kungsleden, litt
kunde springa ifrin de flesta och sld
mig i badminton gang pa gang! Det-
ta dr bara ett exempel pd hur mycket
onddigt arbete myndigheter och for-
siakringsbolag utsitter bide ME/CFS-
sjuka och deras anhoériga for pd grund
av férdomar, bristande kunskap och
engagemang. Det dr nu sju ar sedan
Karins ME/CFS-debut och irendet
pagar fortfarande, vilket 4r en stor
mental och fysisk pafrestning f6r bade
Karin och mig. Jag dr bitter och helt
sinkt resten av dagen efter ett samtal
med forsdkringschefen, till exempel.
Redan innan Karin blev sjuk hade
vi bérjat prata om att flytta till hus.
Efter sjukdomsdebuten trodde vi
bdada att det inte skulle dréja linge
innan hon fick behandling och blev
frisk igen. Vi sldppte inte tanken pd
ett hus nira naturen for utflykter, bad
och motion. Och en stor tridgard.
Det hela tog tid eftersom Karin blev
bara simre och simre, men vi insag
till slut att vart davarande boende, i
en liten radhusetta, inte var hillbart
nidr Karin blev alltmer kinslig £6r ljud
och ljus, och av att jag bara rérde mig i
ligenheten. Efter mycket funderande
slog vi till pa en byggklar tomt strax
utanfér Stockholm och upphandlade
bygget av huset. Jag minns fortfaran-
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de sista gingen Karin och jag gjorde
en gemensam utflykt. Det var nir
vi akte till tomten fér att gbra mit-
ningar for att se hur vi skulle planera
tridgarden. Pa vigen dit lig Karin i
baksitet som vanligt eftersom det dr
mindre anstringande dn att sitta upp.
Hon kidmpade sig langsamt och med
manga stopp runt tomten med ena
inden av mattbandet medan jag stod
for de lingre forflyttningarna. Det var
sista gingen grannarna sig Karin pd
benen.

Nu nér vi bott i huset nagra ar kin-
ner jag mig ibland fortfarande lite ut-
tittad av grannarna eftersom det ser ut
som att jag bor helt sjilv 1 ett stort hus
med stor tomt. Nar jag forklarar ldget
méts jag antingen av forstdelse och
medlidande eller av ”Det gir nog 6ver
snart ska du se”, vilket jag uppfattar
som vinligt men en brist pa nagot bra
att sidga. Jag ser grannarna gifta sig,
skaffa barn och gora allt som vanliga
familjer g6r. Det kiinns som att vi bor
i huset dar tiden star still, liksom i ett
vakuum. Jag missunnar inte grannar-
na, eller andra for den delen, att leva
ett liv dér hela familjen dr pa benen
och bygger snégrottor, cyklar ut pa
picknick eller bara sitter och iter till-
sammans, men jag kan inte siga att jag
inte dr avundsjuk.

Karins behov av hjilp har ¢kat var-
efter tiden gatt och till slut insig jag
att det dr omdjligt f6r mig att kom-
binera heltidsarbete, skota ett hus-
hill, hantera alla kontakter med for-
sikringsbolag, sjukvirden med mera
och samtidigt hjilpa Karin. Jag kon-
taktade kommunen for att ta reda pa
vilka moijligheter till stéd som fanns.
Det kindes som ett nederlag, som att
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jag inte klarade av livet utan hjilp.
Jag torsokte intala mig sjilv att Karin
och jag maste fi stod — vad dr egent-
ligen skillnaden mot att till exempel
anvinda sig av dagis for sitt barn, dr
man dalig férdlder f6r det? Hemtjdnst
verkade vara det mest limpliga och
jag borjade darfor ringa runt till olika
hemtjinstféretag for att héra mig for
om de kunde tillgodose Karins be-
hov. I detta ingick att enbart ett fatal
personer, som var vil inférstddda 1 si-
tuationen, skulle vara involverade och
att de inte kunde rikna med att Karin
sjilv skulle kunna tala om vilka behov
hon hade eller ens klara av vardagligt
smaprat.

Till slut hamnade jag hos en firma
som sa “Aldrig hort talas om sjukdo-
men, men vi kan vil ses och diskutera
hur vi 16ser det?” Detta foretag har vi
nu anlitat i flera 4r och det dr ett av
de bista beslut vi tagit. De ér lite som
en extra familj f6r oss, som stiller upp
och gor att Karins och min vardag
fungerar. Nir dessutom Karins eller
mina forildrar dr pa besok kinns det
ndstan som att vara pd semester med
tanke pa avlastningen det ger.

Karins tillstind varierar frin dag till
dag och dirmed ocksa mitt eget psy-
kiska miende, aven om det har blivit
bittre med hjilp av de mentala verktyg
jag fatt genom KBT:n. En dilig dag,
nir Karin inte orkar prata och jag till
och med maste hjilpa henne att tugga
maten, infinner sig en kinsla av tom
maktloshet. Vissa dagar forbyts detta
tillstand till en kimpagléd som gér att
jag sitter mig framfSr datorn och ldser
den senaste tidens forskning och rén
om sjukdomen for att se om det finns
ndgot nytt att testa for att géra Karin
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bittre. En ”bra” dag, vilket innebir
att Karin och jag kunnat prata en kort
stund eller att hon orkat dka rullstol
till vardagsrummet for att ligga i sof-
fan en stund eller att hon kort kunnat
diskutera om den nya duken har ritt
tirg eller inte, blir jag néstan euforisk
och pd topphumor. Tink sa lite som
behdvs for att férindra ens dag.

Som anhérig maste man tillatas ha
egen tid for att orka 1 lingden och
dven for att Karin inte ska kinna att
jag blir totalt uppbunden pd grund av
henne. Jag 16ser det genom att planera
in roliga aktiviteter med vinner eller
arbetskamrater — jag bokar hemtjinst
och ser till att ha kul och slappna av.
Andra ganger kan egen tid handla om
att jobba pd ndgot projekt hemma el-
ler att cykla ut pa en dagstur medan
jag vet att Karin blir omhindertagen.
Jag kidnner mig starkt efterat.

En sak jag ofta funderat pa ir hur
man svarar pa fragan “Hur dr liget”?
Ska jag siga “Fint, bara bra” och dir-
med ljuga, ”Det dr saddr”, och lata
dryg och negativ eller ett mer upprik-
tigt ”Karins liv dr ett helvete och du
skulle inte tro mig om jag berittade
allt. Sjilv dr jag frisk och 6nskar inget
hellre dn att Karin ocksd blir det.” Jag
har landat i kompromissen Tack, det
ir manga saker som dr bra.” Det ir
enklast. Nir jag triffar nya méinnisk-
or brukar jag inte siga niagot om hur
Karin har det i forsta taget, eftersom
manga inte vet hur de ska hantera si-
tuationen. Jag fir kinna in om det dr
virt att siga nagot helt enkelt. Samti-
digt 4r ju Karin en stor och viktigt del
1 mitt liv och hon har drabbats av en
sjukdom som fler borde fa kinna till.

Min syn pa vad som dr viktigt i li-
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vet har férindrats. Jag kan ringa mina
torildrar och siga ”Karin dr lite bittre
idag, hon kunde g4 till kéket och till-
baka!” En av virldens mest erkinda
ME/CFS-specialister brukar siga att
det som skiljer patienter med depres-
sion frin patienter mer ME/CFS ir
att de senare har en klar bild av vad
de skulle vilja géra om de plotsligt

blev friska. Detta stimmer helt in pa
Karin. For egen del lingtar jag efter
den dag di jag kan ringa till Karin
och siga Vi ses 1 affiren pa vig hem
fran jobbet och képer ndgot gott till
ikvall” om det sa bara handlade om en
timme tillsammans.

Det enda jag har

Vill du héra om min lingtan?
Om det som river och kléser inom hela mig?

Vill du héra om att tvingas std still
fast det enda man vill dr att springa?
Hur det skriker inombords efter mer

fast jag maste stanna vid mindre?

Vill du veta hur det kinns att bulta och bulta
for att dorren ska Oppnas
och det enda du far ir en glipa?
En glipa tillrickligt stor for att titta ut.
En glipa tillrdckligt liten f&r att halla dig kvar.

Vill du veta hur lingtan inte blir mindre med tiden
utan tviartom vaxer?
Hur frustrationen kan gora en galen
utan méjlighet att fysiskt fa ge utlopp for den?
Vill du inte det?

Lis dd inte mina ord for de dr de enda jag har.

Carolina Lindberg
ME/CFS-sjuk
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Barn och unga med ME/CFS
Camilla Gillberg

Pedagog, sjuk i ME/CFS, mamma till en tonaring med ME/CFS och kontaktperson fér RME
Barn och unga. E-post: camilla.gillberg@rme.nu.

Linnea, Nathalie och Samuel ar tre ungdomar som vid olika aldrar drabbats
av ME/CFS. De har sjukdomen gemensamt, men det &r ocksa mycket som
skiljer dem at. Nedanstaende artikel handlar om deras vardag, beskriven av
ungdomarnas mammor och nedtecknad av Nathalies mamma Camilla.

Linnea, Nathalie and Samuel are three youngsters who developed ME/CFS
at different ages. They have the illness in common, but there is also lot that
makes them different from each other. The article here below is about their
everyday life, described by their mothers and written down by Nathalie’s mot-

her Camilla.

Nigra dagar efter skolavslutningen
i juni 2013 fick var da drygt 12-ariga
dotter diagnosen ME/CFS. I manga
familjer vicker denna bokstavskom-
bination mingder med fragor, men
inte i var familj eftersom jag sjilv re-
dan varit sjuk i ME/CFS i drygt 13 dr
vid den tidpunkten. Men att sjilv vara
sjuk och att ha ett sjukt barn dr tva
helt olika saker, trots att erfarenheten
fran den egna sjukdomen ir anvind-
bar nir ens barn fir samma diagnos.
Jaghar pratatmed mammornatill tvd
andra barn som ocksa har ME/CFS.
Linnea har nyligen fyllt 18 ar, dlskar
histar och sprak och vill bli férfattare.
Linnea har varit sjuk linge, troligen
inda sedan en hjirnhinneinflamma-
tion hon hade nir hon var fyra. Hon
fick dock sin ME/CFS-diagnos forst
2013. Hon klarade sin vardag ritt sa
bra dnda tills hon bérjade gymnasiet.
Efter bara en termin pa humanistisk
linje blev hon plotsligt mycket simre
och sedan ett drygt ar tillbaka dr hon
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helt singligeande.

Nathalie har alltid varit ett aktivt
barn. Klittra, springa, hoppa, cykla,
dansa — allt som har inneburit att hon
har fatt réra sig har hon tyckt var ro-
ligt. Hon dlskar att lisa och férsvinner
girna in i fantasy-virlden. Hon spelar
gitarr och lite piano och tycker om att
spela thop med andra. Nathalie fyller
16 dr i slutet av aret och har just borjat
gymnasiet. Vad hon vill arbeta med
vet hon inte, men med ungdomar pa
nagot sitt, tror hon just nu. Hur linge
hon har varit sjuk 4r det ingen som
vet. Ingen kan minnas att hon nagon-
sin orkat ha samma tempo som sina
kompisar. Hon fick diagnosen ME/
CFS 2013, men har varit sjuk betydligt
lingre dn sa.

Samuel ir 13 ar och har just borjat
hoégstadiet. Samuel var mycket aktiv
innan han blev sjuk — sprang skol-
lopp med sina 7-8 dr dldre syskon,
dlskade att ta langa cykelturer, idrot-
tade mycket. Han vintar ivrigt pa att
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orka gora detta igen! Samuel blev sjuk
efter en vaccination i november 2009
och har alltsd haft ME/CFS i halva
sitt liv. Liksom Nathalie och Linnea
fick Samuel sin diagnos 2013. Samuel
ir intresserad av matlagning och ex-
perimenterar girna i koket. Han dr
ocksd intresserad av musik och spelar
slagverk, kajon, lite piano och sjunger
girna. Samuel vill bli bonde nir han
blir stor och tycker att det dr spinnan-
de med maskiner och att odla.

Nir vi som dr mammor till de hir
tre ungdomarna pratar om véra barn
hor vi att det d4r mycket som skiljer
dem ét, men vi kinner dnda igen otro-
ligt mycket. Bland det som ér tydligast
nir det giller likheter finns svarighe-
terna kring mat, men ocksa behovet
av att parera deras aktivitet fOr att
undvika férsimring och snisighet nir
deras ork tryter. Vi kan ocksi kinna
igen den starka viljan och envisheten
hos vira barn. Vi dterkommer ofta till
att de, pa grund av sin sjukdom, har
varit tvungna att tidigt bli vuxna pa
minga omrdden. Vi har pratat om,
och forundrats Over, att vira barn
sjalvklart bryter ihop ibland 6ver sa-
ker som inte fungerar, Gver saker de
missar nidr orken inte finns, men att
de trots allt har en inre styrka som gor
att de hittar I19sningar, orkar ta sig ige-
nom det svdra, och att de mitt i sin
sjukdom kan skoja, skratta och mad re-
lativt bra psykiskt. De har ocksa fatt
lira sig att hantera besvikelser — det dr
svart att ha positiva férvintningar nir
man vet att man ofta far stilla in och
indra planer.

“Man behover inte vara sur for det man
saknar, man kan vara glad for det man
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har istéillet!”

Det som skiljer vara barn at dr funk-
tionsgraden, skolgiangen och vilka an-
passningar som behévs i vardagen.

Vardagen med ME/CFS

Linnea, Nathalie och Samuels dagar
ser ganska olika ut, eftersom de har
vildigt olika funktionsgrad.

Nathalie ir den av de tre som har
den mest “normala” tillvaron, fast
hon sjilv tydligt mirker att kompisar-
na orkar mycket mer dn hon. Dagar-
nas aktiviteter planeras och férbereds
tor att allt ska fungera. Nathalie vilar
innan och efter olika aktiviteter, vi
forbereder mat och mellanmal att ha
med om det inte serveras sadant hon
kan dta dit hon ska. Vi kollar upp om
det behovs skjuts. Allt som kan férbe-
redas och anpassas sparar energi. Att
ha en reservplan om nagot blir tokigt
ar viktigt for att orka. Reservplaner
kan till exempel vara att nagon himtar
Nathalie om hon blir for trott for att
ta bussen, att hon kan képa frukt och
gronsaker om det inte finns mat, att
hon har ndgonstans att vila om hon
ir ivdg lingre stunder eller hastigt
borjar ma simre o.s.v. Att slippa oroa
sig for hur saker ska 16sa sig om hon
plotsligt blir simre ndr hon dr ivdg pa
ndgot sparar faktiskt en hel del energi
for Nathalie. Hon klarar ofta det hon
vill gbra eftersom hon vet att det finns
alternativ. Hennes vardag innebir att
hon hela tiden maste vilja vad hon or-
kar géra och vilja bort det hon inte
orkar. Vi forildrar star stindigt pa
stand-by f6r att kunna rycka ut om det
behovs, med det som behovs
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“Det svart att hela tiden bebhiva planera
och vilja for att man inte orkar, speciellt
ndr kompisarna inte bebiver det.”

Nathalie gir i skolan nistan fulltid.
Under hégstadiet hade hon bra, f6r-
stdende ldrare som litade pa att hon
gjorde sitt bista och som ibland ocksa
hjilpte henne att bromsa. Hon hade
avtalat med ldrarna att fi ta pauser
under lektionen utan att behéva for-
klara en massa. Hon har ocksa haft
anpassningar, som t.ex. dator som
skrivhjilpmedel
och en fatdlj i klassrummet, vilket
var oerhort viktigt for att hon skulle
kunna fungera i skolan. Nu i borjan
pa gymnasiet jobbar vi fortfarande f6r
att hitta ritt anpassningar. Aven om

under lektionerna

hon oftast behover vila eller sova efter
skolan orkar hon dka till ungdomsgar-
den och triffa sina vinner nigon eller
ndgra ganger 1 veckan.

Nir Nathalie var fyra ar borjade
hon dansa. Dansen har varit hennes
stora intresse och hon klarade av att
dansa en gang i veckan tills hon bor-
jade 1 hogstadiet. Det var en stor sorg
nir hon blev tvungen att sluta, men
att dansa en ging i veckan och vara
sjuk 1 tva dagar efter varje ging var
inget alternativ.

Till skillnad fran Nathalie klarar
Linnea inte att gi i skolan alls. Hon
ar for sjuk for att kunna tillgodogéra
sig undervisningen. Linnea tillbring-
ar dygnets alla timmar i sin sing, en
sjukhussing som hon fatt som hjilp-
medel och som underlittar mycket.
Under nidstan ett 4r han hon bara ot-
kat sidga nagra fa ord i taget och det dr
langt ifrdn alla dagar hon haft energi
till att meddela sig med minniskorna
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runtomkring henne. Hon har haft sto-
ra problem med sina 6gon och under
langa perioder inte kunnat 6ppna 6go-
nen alls. Det har gjort att hon 1 stort
sett tillbringat ett helt 4r med att bara
existera. En del dagar har hon kunnat
fundera Over saker, men ofta har till
och med tankeférmagan sviktat. Lin-
nea stiger aldrig upp ur singen. Hon
sover, dter, blir tvittad och gor allt 6v-
rigt som behdéver goras 1 sin sing. Fa-
miljen har fatt en lift att anvinda nir
Linnea nagon gang behover flyttas ef-
tersom benen inte bar henne. Linnea
ar mycket intryckskinslig och man
kan bara tvitta en liten bit av hennes
kropp at gangen for att hennes armar
och ben inte ska boérja rycka som i
kramp. Hennes har tvittas ungefir en
giang 1 manaden, ocksd det i singen.
Efter varje hdrtvitt mar Linnea simre
i flera dagar.

Linnea blev beviljad hemtjinst for
drygt ett ar sedan for att fa hjdlp kring
matsituation och hygienen och avlasta
hennes familj. Det ér viktigt att méin-
niskorna som finns i Linneas nirhet
vet vad hon reagerar negativt pa och
hur saker ska goras eftersom hon ofta
ar for trott fOr att sjilv orka tala om
vad som behé6vs eller f6r att protestera
nir det blir fel. Eftersom hemtjinsten
har stor personalomsittning fungerar
detta darfor tyvirr inte sdrskilt bra.

Linnea lingtar efter att orka gbra
saker. I borjan av dret fick hon sond
och den vitska och niring hon fitt ge-
nom denna har gjort att hon sakta for-
bittrats nidgot. Nu orkar hon Gppna
6gonen ibland och vill da girna titta
pa bilder av histar — hon lingtar efter
att kunna aka till stallet. Hon orkar
dessutom prata korta stunder med sin
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familj. Ndgot som Linnea uppskattar
mycket dr att hon senaste tiden ibland
och under korta stunder har klarat
av att lyssna pa lag och lugn avslapp-
ningsmusik utan att férsimras. Det
kinns skont for henne eftersom det
didmpar hennes tinnitus. Linnea bir
pa en stor frustration som en f6ljd av
all den tid hon inte orkat prata med
andra och nu forsdker familjen se till
att hon inte gor slut for fort pa den lil-
la extra energi hon fatt. I och med f61-
bittringen mirker familjen att pressen
fran omgivningen har 6kat och de ir
ridda att representanterna fran vird
och kommun som de ir i kontakt med
ska gé for fort fram, sd att Linnea blir
samre igen.

Samuel har en funktionsgrad som
ligger mitt emellan de bada flickornas.
Han orkar inte ga i skolan regelbun-
det, utan fir hemundervisning tvd
timmar i veckan nar han 4r borta frin
skolan, vilket fungerar bra och ir all-
deles lagom just nu!

Eftersom Samuel har somnstor-
ningar och sover diligt dr det segt
att komma igang pa morgonen. Han
sover darfér ofta ganska linge och
sedan bestir resten av dagen av lugna
aktiviteter.

Han tillbringar ofta férmiddagen i
soffan och di forscker hans mamma
fa in lite undervisning och skolarbete.
Fokus ligger pd "Livskunskap". Samu-
els mamma 4r mycket tacksam Gver
allt stod de far av Samuels fantastiska
skola. Hon berittar: "Skolan har sagt
till mig att de star f6r undervisningen
av de dmnen som star pa skolschemat
och hemmet star for Livskunskap,
d.v.s. saidant som Samuel behover lira
sig fOr att fi en sd vil fungerande var-

422

dag som mdijligt och en bra grund att
std pd. Just detta tyckte jag var sa be-
friande: Att jag kan fokusera pa varda-
gen istillet, berika Samuels liv med de
kunskaper jag tror att han kan behéva,
med sadant som han tycker dr roligt
och intressant.”

Samuel dr £6r sjuk £6r att kunna £6l-
ja med pd nagra lingre drenden som
hans mamma maiste utfora. Detta dr
ett problem for familjen eftersom det
ar svart att limna honom ensam. Sam-
uel far hallucinationer och tycker dir-
for att det 4r otdckt att limnas ensam.
Dessutom kinner han det ofta som att
han ska svimma. Hans mamma har av
den anledningen slutat arbeta, si att
hon kan vara hemma med honom.

Eftermiddagarna gar i samma lugna
tempo som férmiddagarna. De dagar
han har hemskola bérjar undervis-
ningen kl.14. Det ir en tid som passar
Samuel. Andra dagar kan det hinda
att de gar en runda i byn. Samuel cyk-
lar girna om han orkar. Ibland aker
de pd smé utflykter till nigon hem-
bygdspark, vattendrag, naturomride
e.d. Det ir stillen som Samuel fore-
drar eftersom det brukar vara lugnare
och mindre folk dir.

Det brukar sigas att hungern idr
bista kryddan.

Ett vanligt férekommande problem
hos en del barn med ME/CFS ir att
de inte kdnner hunger medan andra
inte kdnner att de dr matta. Manga
mar dessutom illa vilket gér att de har
svart att 4ta. For Linneas del blev mat-
situationen sa jobbig att hon 1 vintras
var tvungen att fi en sond som hon
far mat genom tre ganger om dagen.
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Hon var f6r svag for att orka dta och
det var forst ett bra tag efter att hon
borjat med sondmatningen som hon
orkade boérja dta pd egen hand igen.
Nu kan hon ita ett méal mat om dagen
samt mellanmal pa egen hand, men
behover fortfarande stéd av sonden.

Samuel och Nathalie har bdda svart
att dta pa morgonen, men har stort be-
hov av lagad mat senare under dagen.
Samuel mar bist om han far lagad mat
tre ganger per dag samt nagot mellan-
mal. Det hinder till och med att han
maste gd upp och ita pa natten. For
Nathalies del dr maten mycket tyd-
ligt kopplad till hur hon mar. Manga
sorters mat far hennes energiniva att
totalt dippa en stund efter att hon har
itit och forvirrar huvudvirken och
minga av de andra symtomen. Detta
trots att hon enligt de prover som ta-
gits pa vardcentralen inte visar tecken
pa nagra allergier. Det gor att Natha-
lie maste undvika ménga sorters livs-
medel och att all mat maste lagas frin
grunden hemma.

Skolan

Skolan spelar en central roll i vara
barns liv. Barn med ME/CFS vill of-
tast inget hellre dn att kunna ga i sko-
lan, men nir deras ork sviker fir man
hitta andra 16sningar och anpassa
bade skolan och familjelivet ddrefter.
Hemma hos oss kor vi med principen
hilsan forst, sedan kompisar och den
sociala biten. Skolan kommer ofta i
sista hand 1 perioder nir vi maste pri-
oritera. Det gar trots allt att lira sig
bokstidver och siffror nir man dr 27,
men det dr tufft att inte hinga med
kompisarna i den sociala utvecklingen
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och fortfarande vara 13 nir vinnerna
hunnit bli 19, eller annu virre, att for-
lora kompisarna helt.

"lag vet ju vilka i klassen som tycker att
jag bara dr lat.”

Det 4r ldtt att vara barn blir bort-
glémda av sina kompisar. Nir man
ar barn 4r det inte sa enkelt att forstd
att en kompis, som sillan eller aldrig
kan hinga med de andra barnen eller
som hela tiden dndrar planerna, girna
vill vara med men inte orkar. For vara
barn betyder det mycket att 4ndd bli
tillfragad eller, som i Linneas fall dir
det ju dr tydligt att hon inte kan hinga
med, fa ett sms eller ett vykort med en
hilsning eller en bild. Férra julen fick
Samuel brev med teckningar och en
onskan om en god jul frin sin klass.
Det var mycket uppskattat.

Vi som har barn med ME/CFES har
regelbundet kontakt med varandra.
Kontakten oss emellan dr jitteviktig.
Trots att vira barn dr olika svart sjuka,
har insjuknat vid olika aldrar och av
olika anledningar, kan vi dela manga
erfarenheter som blir till hjilp béade
f6r oss och for vara barn. Att fa hora
att man inte 4r ensam i sin situation ar
jatteviktigt bade f6r vuxna och barn.

Det vi far hora frain manga familjer
som har ett barn med ME/CFS, och
som dven vi upplevt, dr att minn-
iskor som inte kianner till ME/CFS
helt misstolkar vad de ser hos en ME/
CFS-sjuk. ME/CFS ir en osynlig sjuk-
dom. De barn som dr svarast sjuka ser
man inte eftersom de inte orkar limna
sina hem, och de barn som mar lite
battre ser ofta relativt friska ut nir de
vistas ute bland folk. Det finns famil-
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jer som far god hjilp frin till exempel
skolan, Socialférvaltningen eller an-
dra ber6érda myndigheter, men ibland
ir deras kunskap ldg eller obefintlig
och dé kan det bli enormt tokigt for
familjerna. Det kan till och med bli sd
fel att barn med ME/CFS blir omhin-
dertagna av sociala myndigheter och
placerade i fosterhem eftersom man
inte forstir vad man ser.

“V7i forsoker fa bjalp fran varden men
det verkar sluta med en anmdlan till so-
cialen varje gang. Snart vagar vi val inte
soka vard mer.”

Trots att ME/CFS ir en diagnos, och
jag latt kdnner igen mig i det en an-
nan person med ME/CFS berittar om
sina symtom, har varje ME/CFS-pa-
tient sin egen symtombild. Det som dr
jobbigast for en person, kan vara det
minst jobbiga for en annan. Dirfor
r det viktigt att man tinker flexibelt
och individanpassat nir man moter
barn med ME/CFS. De foljer sillan
det som brukar kallas f6r det normala.
Att individanpassa giller alla delar av
tillvaron — hemma naturligtvis, men
dven 1 viarden och skolan.

“Det finns barn som inte tal nitter och
dd far man inte ha med nitter till sko-
lan for att dessa barn inte ska bli sjuka.
Det tycker jag dr sjalvklart! Saker som
207 barnen sjuka miste vi undvika. Men
mitt barn blir sjukt av den ririga miljon
som rader i skolan, men da far bon ga
hem istillet for att man anpassar mil-
Jon. Far man som forilder kdinna sig
ledsen dver det och tycka att det kdnns
lite ordittvist?”
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Vi som ar fordldrar till barn med
ME/CEFES vet att alla inte kan allt. Vi
vet att ME/CFS i dagsliget inte gir
att bota. Vi vet att likare och annan
vardpersonal ofta arbetar under bade
ekonomisk press och tidspress och att
de gbr sd gott de kan. Vi vet att det
finns minga inom virden som gor ett
fantastiskt jobb, och det dr vi tack-
samma for. Men vi vet ocksi, och har
fatt erfara, att minga barn med ME/
CFES inte blir trodda nir de kommer
till likare; att de skickas runt i virden
utan att ndgon fattar vad som ir fel;
att barnen kan bli krankta och kallade
for lata. Det vi 6nskar dr att alla barn
som har ME/CFS ska bli respekterade
och trodda nir de soker hjilp inom
varden; att vi som forialdrar inte ska
kinna oss misstinkliggjorda. Vi 6ns-
kar att hilso- och sjukvirden vagar ta
till sig ny kunskap om ME/CFS.

“Allt tar san tid och dr sa omstindigt
ndr man behiver hjalp fran varden.
Lbland undrar jag om vi ska skratta eller
grita dt alla turer och allt trassel”

Att vara foralder till ett barn med ME/
CFS ir att vara en curlingférilder f6r
att barnet ska klara sin tillvaro och
inte bli sjukare. Vidr pa stindig stand-
by for att rycka ut med skjuts, mat,
trost eller annat som behévs just da.
Att ha ett barn med ME/CFS innebir,
férutom att vara curlingforilder och
standby, en heltidssysselsdttning som
utbildare for, samordnare av och kon-
taktperson mot likare, skolskéterska,
psykolog, smirtskéterska, barnmot-
tagning, skolhilsovird, rektor, men-
tor, Ovriga ldrare, elevsamordnare,
kommunen, nira vinner samt anho-
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riga till barnet sisom mot- och farfor-
ildrar, vilka dr stindig backup.

Vi och vira barn 6nskar sjilvklart i
forsta hand att forskarna ska hitta ett
botemedel mot ME/CFS, men i vin-
tan pa det: Tro pd oss, respektera oss,
och hjilp oss med det som dr mojligt,

tema

sd att vi slipper trassla med varje liten
grej. Den energi som manga fordldrar
miste ldgga pa att hantera och utbilda
skola, myndigheter och vird énskar vi
fa ligga pd att skapa ett fungerande liv
med vara barn!

Vill du ha ytterligare information
om ME/CFS kontakta garna

R!_KSF('.")RENINGEN
FOR ME-PATIENTER
Sverige

Mellangatan 1, 413 01 Gé6teborg
E-post: info@rme.nu
Tel: 031-15 58 99

www.rme.nu
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ME/CFS i skolan
Camilla Gillberg

Pedagog, sjuk i ME/CFS, mamma till en tonaring med ME/CFS och kontaktperson fér RME
Barn och unga. E-post: camilla.gillberg@rme.nu.

Att ha barn med sarskilda behov i skolan kan vara en utmaning for alla in-
blandade. Nar det galler barn med ME/CFS ar funktionsgraden mycket olika
fran barn till barn, men variationen finns ocksa i perioder fér samma barn.
Behoven kan andras drastiskt nar energinivan sjunker hastigt. Anpassning-
arna behodver inte nédvandigtvis kosta pengar, men det kan kravas att man
ar beredd att tanka utanfor boxen nar det galler barn med ME/CFS. Under-
visningen och miljén maste utformas sa att energin tas tillvara pa ett sa bra
satt som mojligt. Tva barn som ar ungefar lika sjuka i ME/CFS kan ha olika
behov av anpassning.

Education for children with special needs can be a challenge for everyone
involved. Children with ME/CFS can have very different levels of functioning,
but one child with ME/CFS can also vary in capacity from time to time. Needs
can change drastically when the energy level drops rapidly. The adjustments
needed do not necesserily cost money, but demand "thinking outside the
box” when it comes to children with ME/CFS. Teaching methods and school
environment must be adjusted in order to save and utilize the child’s limited
energy. Two children with a similar degree of ME/CFS may need very dif-
ferent types of adjustment.

Som med alla barn i skolan dr det vik-
tigt att utga frin individen. Symtomen
vid ME/CFS kan skilja sig mycket
mellan olika barn och idven frin tid
till annan. Somliga har svirast med
fysisk aktivitet medan det for andra dr
de kognitiva férméigorna som sviktar
mest. Eftersom mental aktivitet kan
vara lika anstringande som fysisk,
och ge samma typer av bakslag som
fysisk aktivitet, behéver man tinka
igenom hela undervisningssituatio-
nen. Genom att fokusera pd det som
fungerar bra, och vinta med det som
tor tillfillet inte fungerar, undviker
man onddig stress for barnet, vilket
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férenklar undervisningen. Ett nira
samarbete mellan olika professioner
pa skolan och férildrar underlittar
for alla inblandade. En fras som dr bra
att komma ihdg ndr man arbetar med
ett barn som har ME/CFS dr "Folj
barnet".

Pacing — att hushalla med
sin energi

Barn med ME/CFS vill som regel
mycket, gidrna ga till skolan samt ut-
ova till exempel idrott och andra ak-
tiviteter. Inte sillan f6érsoker de delta
pa ren vilja, trots att orken for linge
sedan tagit slut. For att de inte ska fo1-
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simras eller aterfalla till ett simre ldge
behéver man ddrfér som regel snarare
paminna dem om att ta det lite lug-
nare 4n att motivera dem.

Att balansera sin energiniva sa att
man undviker fOrsimringar dr en
teknik som kallas f6r ”Pacing” och
som rekommenderas av kunniga ME/
CFS-likare. Pacing dr svart, men vik-
tigt for alla med ME/CFS. Pacing gér
kortfattat ut pd att hitta sin energiram,
d.v.s. vad man som mest orkar innan
man blir simre och sedan aldrig géra
mer dn 70% av det. Lyckas man halla
sig inom 70%-ramen finns det lite ex-
tra energi kvar for till exempel ater-
himtning och att fd i sig vitska och
niring. En ritt utférd pacing ger inga
torsimringar utan stabiliserar som re-
gel hilsotillstindet.

Pacing ska genomsyra alla delar av li-

vet, hir dr nagra exempel:

e Att man vilar tillrickligt mycket,
men ocksa pé ritt sitt och i rétt tid.
Att vila innan man 4r helt slut ar
mycket mer effektivt 4n att vinta
tills benen inte lingre bir. En del
kan ldsa en bok eller lyssna pa ljud-
bok eller musik, eller se en film,
medan de vilar, andra mdiste ha
tyst och morkt.

® Att man dter nar man behover, men
att man ocksa ar lyhérd £6r krop-
pens signaler si man inte ter sa-
dant man kanske inte riktigt tal,
eftersom det da gar at extra mycket
energi till att ta hand om det man
at.

® Att man balanserar aktiviteten un-
der dagen. Man kan till exempel
dela upp jobbigare saker i flera
kortare pass, man kan rotera det

Socialmedicinsk tidskrift 4/2016

tema

man gor — ldsa, dta, vila 1 morkt
rum, ldsa, bygga lego, skriva, ta en
promenad, rita — s att olika delar
av kroppen och hjirnan fir arbeta,
men far paus innan just den delen
hinner bli utmattad.

Nir de vuxna som finns runt barnet
hjilper till med att dimpa och ba-
lansera aktiviteten under dagen, men
dven Over lingre tid, 6kar chansen att
barnet har kvar energi fér sociala re-
lationer och inldrning. Det dr viktigt
att skolan samarbetar med hemmet
for att hjilpa eleven att begrinsa sin
aktivitet till en niva som inte férvirrar
symtomen och sa att energikrivande
aktiviteter inte sker samtidigt hemma
och i skolan.

Symtom

Vanliga symtom hos barn med ME/
CFS dr utmattning, infektionskins-
la, yrsel och illamdende. Huvudvirk
och virk i kroppen ir ocksd vanligt,
och dven di barnet mar relativt bra,
finns det stindiga symtom som gor
sig paminda. Ytterligare ett mycket
vanligt symtom 4dr det som kallas
“hjirndimma”. Detta dr 1 stort sett
samma sak som det som brukar kall-
las f6r hjarntrétthet och som kan ses
bland annat efter hjirnskador. Hjarn-
dimma/hjirntrétthet dr ofta mycket
besvirande och handikappande och
innebidr bland annat koncentrations-
svarigheter, minnesproblem
ljud- och ljuskidnslighet. Inte sillan
beskrivs detta ihop med utmattning-
en som det sviraste symtomet. Att fa
hjilp med att minska pa intryck och ge
méjlighet att skdrma av och vila hjir-

samt
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nan under skoldagen — anpassningar
som ofta liknar de vid autism eller
ADHD - sparar massor av energi hos
barnet. Information om hjirnttrétthet
finns bland annat pa www.mf.gu.se

Tre nivier

Man kan dela in barn och ungdomar

med ME/CFS i tre grupper utifrin

hur svart sjuka de ir:

® De som dr for sjuka for att klara av
nigon undervisning alls.

® De som kan tillgodogéra sig under-
visning, men dr fér sjuka for att
vistas i skolan.

® De som kan vara i skolan - hela el-
ler delar av dagen - men behéver
anpassningar av varierande grad.

Givetvis finns ocksa stora skillnader
inom de tre grupperna.

De sviarast sjuka

De barn som blir mycket svart sjuka i
ME/CEFS kan bli helt singbundna och
kan inte ga i skolan alls. Forutsitt-
ningarna for inldrning finns inte nir
sjukdomen har 6vertaget och kraften
saknas.

Om man har ungdomar som gar pa
gymnasiet behdvs sjukskrivning for
att fi behalla studiebidraget, ibland
behover skolan en sjukskrivning dven
for yngre barn.

Glidjande dr att om och nir dessa
barn boérjar ma bittre tar de ofta
snabbt igen det de missat. Dock krivs
ritt hjilp och stéd 1 grinssittningen
och att man inte pushar pa nir ater-
himtningen sker, si att de forsdmras
igen.
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Hemundervisning

Nista grupp dr de som édr ganska sju-
ka, men som édndd kan tillgodogéra
sig hemundervisning. Att under tids-
press skota en normal morgonrutin
med hygien, paklidning och frukost
kan ta storre delen av dagens energi
och tillsammans med den nagot ro-
riga milj6 som ofta dr i skolan kan det
omoijliggbra skolgang f6r manga barn
med ME/CFS.

Idag finns manga hjilpmedel fo6r
hemundervisning — chatter (bade
skrivna och med bild och ljud), fil-
mer, PowerPoint-presentationer och
gemensamma dokument och program
pa webben dir ldrare och elev kan ar-
beta ihop. Det finns dven féretag som
specialiserat sig pa webbaserad hem-
undervisning. Denna typ av undervis-
ning dr oftast tinkt for elever som av
ndgon anledning inte vill ga i skolan,
sd kallade “hemmasittare”, men fung-
erar oftast utmirkt att anpassa dven
till sjuka elever. Hir finns manga moj-
ligheter!

Att jobba med kvalitet framfor
kvantitet dr smart. Till exempel kan
en uppgift i samhillskunskap samti-
digt fungera som svenskauppgift, for
att anvinda elevens energi mer ef-
fektivt. Vissa elever behover fa foku-
sera pd ett dmne 4t gingen under en
lingre period, andra behéver rotation
under dagen/veckan och omvixlande
amnen for att orka. Det dr viktigt
att komma ihag att dessa elever kan
behéva anpassat tempo i hemunder-
visningen i férallande till hur snabbt
skolkamraterna arbetar.

Minga elever i den hir gruppen or-
kar bara undervisning korta stunder.
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Fem minuter kan vara tillrickligt f6r
en del medan andra klarar lingre tid.
Man far prova sig fram.

Minga med ME/CFES fungerar
bittre vissa tider pa dygnet. Fundera
over nir pa dagen eleven har littast
att orka med undervisning. Aven antal
tillfdllen per vecka dr bra att fundera
over.

De minst drabbade

Om barnet dr lindrigt drabbad av
ME/CEFES och orkar vistas i skolan pa
hel- eller deltid, innebidr det att bar-
net dnda stdndigt lider av mdnga och
svara symtom som kriver hjilp och
anpassning. Det innebidr dock inte att
alla anpassningar ar stora och kost-
samma. Man kommer lingt med att
anvinda sin fantasi och tinka utanfér
de ramar man normalt har i skolan.
Det dr inte ovanligt att barnet sjilv vet
vad som kan underlitta, aven om han
eller hon inte kan motivera varfor. Att
visa forstaelse och lita pa att eleven
gOr sitt bista — och kanske hjilpa till
att bromsa lite — ricker langt utan att
kosta nagot.

Att vara i skolan handlar om undet-
visning, men 4ven om det sociala sam-
spelet. For de dldre eleverna handlar
det ocksa om att ldsa schema, ta sig
till rdtt sal, passa tider, ha ritt mate-
rial och flytta detta till rédtt plats i ritt
tid samtidigt som man har kompisar
som pockar pa uppmirksamhet runt
omkring. Utéver det ska man forhilla
sig till stimmig och ibland hégljudd
miljé. Att luncha i en stor matsal eller
delta i en r6rig klassdisskussion kan
stjdlpa hela skoldagen, likasa att delta i
fysiska aktiviteter/idrott.
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Om man haft hemundervisning en
tid kan det vara limpligt med en tids
inskolning innan man boérjar 1 klassen
“pa riktigt”. Att komma till skolan
och fa en stund tillsammans med bara
liraren och eventuellt nagra fa elever
kan vara tillrdckligt i bérjan. Fér en
del kan detta kombineras bra med
hemundervisning av nigon slag.

Det hinder att eleven plotsligt far
svarigheter med nagot denne normalt
kan. Den enklaste text eller de littaste
mattetalen kan plotsligt bli helt obe-
gripliga. Detta hor till sjukdomsbil-
den och kan hilla i sig en kortare eller
lingre tid for att sedan plotsligt for-
svinna. Det kan hjilpa att byta dmne
och gbra nagot annat en stund.

Manga har problem med provsitua-
tionen. Att fa kunskapen fran hjirnan
ut genom handen ner pa papper, i en
situation som ofta upplevs som stres-
sande, fungerar i regel déligt.

Ortostatisk intolerans

Minga barn med ME/CFS har
problem med ortostatisk intolerans,
det vill siga att kroppen har svart att
reglera blodtryck och blodfléde nir
man till exempel reser sig. Man till
och med har svdrt att sta i uppritt.
Hir kan en fatdlj eller soffa i klass-
rummet hjilpa. Genom att ge eleven
méjlighet att sitta bekvimt och luta
huvudet under genomgingar, filmer
och liknande kan koncentrationsti-
den utékas betydligt. Detta ger ocksa
méjlighet att fa en stunds vila utan att
missa lektionstid. Det sparar ocksé tid
om eleven har nira till ett stdlle dir
han eller hon kan vila nir det behovs
under dagen — f6r en del ricker en fa-
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tolj 1 ett horn av klassrummet medan
andra beh6ver kunna ligga sig ner i
ett morkt rum.

Tips

Hir dr nagra saker som kan vara till
stor hjilp for de elever med ME/
CFS som orkar vistas i skolmiljo

o Tillat eleven att ta sma pauser under
lektionerna om det behdvs. Nagra
minuter i korridoren, att dricka lite
vatten eller titta ut genom fonstret
en stund kan gora stor skillnad.
Att ha mojlighet att alternera mel-
lan dmnen under ett arbetspass
kan ockséd gbra det littare att halla
fokus.

® En del dagar dr det fullt tillrick-
ligt £6r eleven att ha varit i skolan.
De dagarna blir inte mycket annat
gjort. Eleven kommer med all san-
nolikhet att ta igen detta da denne
mdr bittre, sd undvik “tjat” under
dessa dagar.

® Samarbeta 6ver dmnen. En uppgift
1 samhillskunskap eller religion
kan till exempel samtidigt visa pd
elevens kunskaper i svenska.

® Begrinsa upprepningar. Om eleven
har forstatt principen med det man
haller pa med efter tre riknade
uppgifter i matte, behéver kanske
resten inte gbras utan eleven kan
spara energin till ndgot annat, som
att vila en stund.

® Ge cleven firdiga anteckningar i
forvig vid genomgangar. Attlyssna
och skriva samtidigt dr f6r manga
med hjirndimma/hjirntrotthet en
omojlighet.

® Minga elever har svirt for provsi-
tuationen, men kan visa sina kun-
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skaper pd annat sitt, till exempel
genom muntliga
skriftliga inlimningar eller diskus-
sioner mellan liarare och elev.

redovisningar,

® Skapa en sd lugn milj6 som méjligt
kring eleven. Ibland kan eleven be-
héva sitta 1 eget rum — ensam eller
med ndgon klasskamrat som han/
hon fungerar bra ithop med — nir
stort fokus krivs.

® Sec till att eleven slipper bira tunga
bocker, dator m.m. mellan olika
klasstrum. Kan kanske en laratre
hjilpa till eller kan man hitta na-
gon alternativ 16sning? Lat eleven
ha dubbla uppsittningar bécker
tor att slippa bdra tunga viskor
mellan hemmet och skolan.

® Lyft ut idrott fran schemat eller an-
passa idrottslektionerna helt uti-
fran barnets niva. Ett av de stora
symtomen vid ME/CFS ir att man
drabbas av symtomo&kning efter
aktivitet. Det kan mirkas direkt
efter lektionen eller paverka de
foljande dagarna och gynnar inte
hilsan pa ling sikt.

® Lit eleven anvinda hiss istdllet for
trappor.

® Meddela utflykter och liknande i
god tid. D4 hinner eleven foérbe-
reda med extra vila och eventuellt
extra mellanmadl. Ska man ga langt
(vilket minga med ME/CFS har
problem med) hinner man ordna
skjuts/kolla busstider.

e Anvind ljudbdcker om det dr litt-
are for eleven att lyssna édn att ldsa.
Lat eleven skriva pa dator istdllet
tor £6r hand. Manga saker som an-
vinds for dyslektiker fungerar bra
aven for ME/CFS-drabbade.

® Horlurar med valfri musik alterna-
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tivt Gronproppar/hoérselkipor kan
underlitta for att halla fokus. Ljud
som man viljer och styr sjilv dr of-
tast enklare att hantera dn ljud man
inte sjilv kan paverka.

® Skolskjuts for elever som dker kom-
munalt eller gar/cyklar till skolan
sparar mycket energi.

® En del elever kan klara sina skol-
dagar bittre med hjilp av en as-
sistent som foljer med. Denne kan
da hjilpa till att bira bocker, se till
att eleven dr pd ritt stille pa ritt
tid, bromsa aktiviteterna nir det
behovs och hjilpa barnet att struk-
turera skolarbetet.

® Nir man kommer till hogsta-
diet och gymnasiet har man ofta
manga olika lirare att forhélla sig
till. Det kan underlitta mycket
om man tillsammans med niagon
pa skolan — en mentor eller spe-
cialpedagog — si ofta som beh6vs
kan hjilpas at att gd igenom vilka
uppgifter eleven har och struktu-
rera arbetet. Var ska fokus liggas,
vad kan vinta, vad behéver ingen
uppmirksamhet alls just nu? Det
kan vara svart for en ME/CFS-
sjuk elev att urskilja vad som giller
just denne i en instruktion till hela
klassen.

® Observera barnet och lir kinna det!
Det gir att se tydliga tecken pd att
barnet borjar bli trétt och har 6ver-
anstringt sig. Om man kan hjilpa
barnet att bromsa innan han eller
hon blir for trétt innebdr det att
barnet kan tillbringa mer tid i sko-
lan. Vanligt férekommande tecken
p4 att barnet dr pd vig att ga utan-
for sin grins dr att barnet klagar
péd huvudvirk eller andra 6kande
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symtom, kan verka lite speedat el-
ler sitter och stirrar rakt ut i luften,
blir blek eller fir réda kinder, bor-
jar sluddra, pratar ovanligt hogt,
tyst eller osammanhingande eller
inte forstar instruktioner. Fraga
forildrarna om vad just deras barn
har f6r tecken.

Mat och vila

Om matsituationen dr rorig kan det
vara svart for eleven att orka ita till-
rickligt mycket, bortsett fran den
symtomokning som sotl och porslins-
klirr ofta ger. Detta i sin tur minskar
sa klart energin hos barnet. Losning-
en dr att barnet far sitta i ett mindre
rum och ita.

Minga av dessa barn behdver ex-
tra mellanmal under dagen, men det
kan vara svart att komma ihdg sitt
mellanmal ndr man ar mitt i ett ar-
bete eller en genomgang. Att fa hjilp
med en paminnelse, eller fa tillatelse
att ha en “matklocka” av nédgot slag
som paminnelse, kan underlitta. Ofta
ir dessa barn 6verkinsliga eller al-
lergiska mot vissa typer av mat, men
hanteringen av detta skiljer sig inte
fran andra barn med allergier. Mat6-
verkinsligheter hos barn med ME/
CFS syns inte alltid vid provtagning,
sd hir handlar det dterigen om att lita
pa barnet och dess foérildrar.

Miljén i korridorer och pa skolgar-
den dr ofta ganska rérig. Hjilp eleven
att verkligen anvinda rasten till en
aterhdmtningsstund. Att fi stanna i
ett tomt klassrum, gidrna med en skon
sittplats, kan gora att eleven orkar hela
skoldagen. Att kunna sova en stund
pa en lingre rast eller hdltimme ar jdt-
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tebra. Ju mer effektiv vila det ges till-
tille till under dagen, desto mer skol-
arbete orkar barnet. Det kan beh&va
ordnas en plats att sova pa som barnet
kan “boka” i f6rvig tor haltimmar, al-
ternativt en plats som inte anvinds av
ndgon annan in barnet.

Milj6

Minga barn med ME/CFES ir Gver-
kinsliga mot flera olika saker. Det kan
vara olika sorters mat, men dven luk-
ter som till exempel parfymer, starkt
doftande schampo och andra har-
vardsprodukter samt tvittmedel och
skoljmedel. Overkinslighet mot ljud,
ljus och smaker dr ocksa vanligt. Att
se till att miljén runt barnet r vl fo1-
beredd sd att barnet inte mar daligt av
den 4r till stor hjilp.

Det viktigaste av allt — tro pa
eleven!

Miendet kan svinga snabbt, pd en
minut. Det som fungerade nyss kan
plotsligt vara helt oméjligt. Det kan
ibland vara svirt att som utomstidende
hinga med i svingarna och det dr dér-
for viktigt att vara lyhord £6r barnet.
Det ir inte ovanligt att ett barn inte
kan ge en omedelbar forklaring till sitt
onskemal om hur en situation ska han-
teras, men det dr troligt att det handlar
om att barnet instinktivt hittat ett sitt
att spara energi. Det dr ganska vanligt
att barnet inte vet varfor det vill géra
p4 ett visst sitt, utan bara upplever att
det gar littare. Att komma med langa
torklaringar tar ocksd energi. Det idr
bittre att prata om sddant 1 lugn och
ro ihop med férildrarna vid ett sepa-
rat tillfalle istdllet f6r med barnet just
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1 stunden.

Om du dr pedagog och kinner dig
osiker — fraga fordldrarnal Fordldrar
till ME/CFS-sjuka barn har, som de
flesta foraldrar, ofta god koll pa var-
for deras barn behoéver géra pd ett
visst sitt och vad som kan fungera.
Anvind fordldrarnas erfarenhet om
barnet och sjukdomen for att, till-
sammans med den kunskap du som
pedagog eller annan skolpersonal har,
kunna hjilpa eleven pa bista sitt ge-
nom dess skoltid.

Texten dr skriven med utgangspunkt
fran en text, skriven av norska special-
pedagogen Siw Risey: bttp://www.rme.
nuf...[r...[files/ Information_om_ME_
Jor_skola.pdf samt erfarenheter frin
torildrar i stddgruppen “Forildrar till
barn med ME/CFS”.

Informationen om  hjirntrétthet/
hjirndimma 4r himtad fran: www.

mf.gu.se.
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Studier av kognitiv beteendeterapi och
gradvis Ookad traning vid ME/CFS
ar missvisande

Sten Helmfrid

Docent i fysik, Riksféreningen for ME-patienter. E-post: sten.helmfrid@bredband.net.

Det har publicerats ett flertal studier av kognitiv beteendeterapi (KBT) och
gradvis O0kad traning vid kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS) utifran en be-
handlingsmodell som sager att sjukdomen vidmakthalls av kognitiva proces-
ser. Trots att studierna varit bristfalliga och modellen saknar vetenskapligt
stdd, framstélls behandlingarna ofta som evidensbaserade. Studierna ar
oblindade och bygger pa subjektiva utfallsparametrar. Det saknas objektiva
matt pa foljsamhet. Patientgrupperna ar otydligt definierade och inkluderar
ofta trotta patienter med psykiatriska diagnoser. Den bakomliggande model-
len har inget teoretiskt stéd och motsags av fysiologiska fynd. Enkater fran
patientorganisationer visar att KBT inte ger battre resultat &n placebo och att
gradvis 6kad traning leder till forsamring. Kognitiv beteendeterapi och grad-
vis 0kad traning vid ME/CFS kan darfor inte betraktas som evidensbaserade
interventioner.

There have been a number of studies on Cognitive Behavioral Therapy (CBT)
and Graded Exercise Therapy (GET) for ME/CFS based on a treatment mo-
del where the disease is perpetuated by cognitive processes. Although the
studies are flawed and the model lacks scientific support, the treatments are
described as evidence based. The studies are non-blinded and rely on sub-
jective outcomes. There are no objective measures of adherence. The diag-
nostic criteria vary, and the participating patients often have one or several
psychiatric diagnoses apart from suffering from chronic fatigue. The under-
lying model has no theoretical foundation and is at odds with physiological
findings. Surveys suggest that the efficacy of CBT is no better than placebo
and that GET is harmful. Therefore, cognitive behavioral therapy and graded
exercise therapy for ME/CFS are not evidence based.
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Inledning

ME/CFS — ibland iven kallat kro-
niskt trotthetssyndrom — dr en svirt
sjukdom  [1].
Den klassificeras sedan 1969 som en
neurologisk sjukdom av Virldshilso-
organisationen (WHO) [2]. Etiologi
och patogenes dr okinda, men man

funktionsnedsattande

har pavisat immunologiska och au-
tonoma neuroendokrin
dysreglering, avvikelser i hjirnan och
i mitokondriernas funktion samt kog-
nitiv funktionsnedsittning hos ME/
CFS-patienter [3].

I slutet av 1980-talet lanserade en
grupp brittiska psykiatrer — den s
kallade Oxfordskolan — en biopsyko-
social behandlingsmodell f6r ME/
CFS. De hivdade att sjukdomen vid-
makthalls av undvikandebeteende
och nedsatt kondition och att detta
monster kan brytas med kognitiv be-
teendeterapi (KBT) [4]. Den kognitiva
terapin kombineras ofta med gradvis
okad trining (Graded Exercise Thera-
py, GET), som innebir att patienterna
Okar sin aktivitetsnivé enligt ett férut-

storningar,

bestimt schema for att trdna sig fris-
ka. Psykiatrerna skapade egna kriteri-
er f6r kroniskt trotthetssyndrom som
bara omfattar symtomet kronisk trott-
het och ddrfor beskriver en storre och
mer heterogen patientgrupp dn vad
som normalt avses med ME/CFS [5].

Det har publicerats ett flertal stu-
dier av kognitiv beteendeterapi och
gradvis okad trining vid ME/CFS,
bland annat den brittiska PACE-stu-
dien som publicerades i The Lancet
2011 och vickte stort medialt intresse
[6]. Studierna har haft allvarliga meto-
dologiska brister, och evidens som pe-
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kar pa att modellen inte stimmer har
nonchalerats. Resultaten har heller
inte varit entydiga. Trots att kritiken
fran forskare, likare, journalister och
patientorganisationer stundtals varit
hard [7-15], har féresprakarna fortsatt
att géra ansprak pa positiva behand-
lingsresultat. Den hir artikeln ger en
oversikt av de metodologiska bris-
terna i studierna och av den evidens
som motsidger modellen. Kognitiv be-
teendeterapi och gradvis 6kad trining
enligt Oxfordmodellen har inte nigon
positiv effekt vid ME/CFS, utan leder
tvartom ofta till en forsimring for pa-
tienterna.

Ingen forbittring i objektiva
utfallsparametrar

I en behandlingsstudie jamfors alltid
resultaten f6r den behandlade grup-
pen med en referensgrupp. For att
undvika att placeboeffekten eller rap-
porteringsbias ger upphov till ett sys-
tematiskt fel vid jimforelsen, maste
studien antingen vara blindad eller
bygga pd objektiva utfallsparametrar
[16]. Det systematiska felet har flera
orsaker, men paverkas bland annat
av forsoksledarens attityder. Avvikel-
serna kan darfor forvintas vara stora
vid studier av kognitiv beteendeterapi
och gradvis 6kad trining, eftersom
behandlingsmodellen gir ut pd att
Overtyga patienterna om att metoden
fungerar.

Studierna enligt Oxfordmodel-
len har nistan uteslutande byggt pa
subjektiv sjilvrapportering [6], vilket
innebir att det dr omdoijligt att avgd-
ra hur stor del av ett positivt resultat
som beror pd behandlingen. Vid de
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fa tillfillen som objektiva parametrar
har anvints, har resultaten varit ned-
slaende. Ett sitt att fa ett objektivt
matt pa trotthet dr att registrera ak-
tivitetsnivan hos patienten med en sa
kallad aktometer, en apparat stor som
ett armbandsur som fists pa handle-
den eller vristen. En hollindsk grupp
gjorde en genomging av tre tidigare
studier av kognitiv beteendeterapi
vid ME/CFS, dir aktometrar anvints
men resultaten inte redovisats 1 origi-
nalpublikationerna. Analysen visade
att ingen objektiv 6kning av patien-
ternas aktivitetsniva foreldg, trots att
de rapporterat en subjektiv minsk-
ning av tréttheten i formuldren [17].
I tva andra okontrollerade studier av
KBT dir aktometrar anvints, ledde
subjektiv foérbittring heller inte till
nagon Okad objektiv aktivitet [18,19].
I en studie som jimférde neuropsy-
kologiska testresultat fére och efter
behandling med KBT minskade den
sjalvrapporterade kognitiva funktions-
nedsittningen, men de objektiva test-
resultaten forblev oférindrade [20].

I PACE-studien mitte man hur
lingt patienterna klarade av att ga pa
sex minuter. Alla grupper forbittrade
sig nagot under studien, men gruppen
som genomgick gradvis 6kad trining
forbittrade sig mer dn de andra [6].
Detta framstilldes av forfattarna som
objektivt stoéd for GET. Gangtestet dr
dock ett trubbigt matt pa forbittring,
eftersom det inte gir att kontrollera
hur mycket patienterna anstringer sig.
I det kompletterande konditionstest
som genomférdes under studien, men
som publicerades forst fyra ar senare,
var resultatet fér samtliga grupper —
inklusive den som genomgitt gradvis
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Okad trining — oférindrat [21]. Det ty-
der pa att patienternas attityd i gang-
testet dndrats, men att deras fysiska
funktionsniva inte forbittrats [22].
Det bor ocksa pdpekas att resultatet i
gangtestet f6r GET-gruppen, 379 m,
var hogst blygsamt. Ett resultat pa 400
m motsvarar en grav funktionsned-
sittning och 4r grinsvirde for trans-
plantation av lungsjuka patienter [23].
Normalresultatet for en frisk person
ligger pa cirka 640 m [24].

Andra objektiva matt pa forbittring
ir dtergang till produktivt arbete el-
ler studier. En uppféljning av PACE
visade att behandlingen inte medfér-
de ndgon signifikant minskning vare
sig 1 antalet sjukdagar eller i utbeta-
lad sjukersittning [25]. Samma bild
framtridde vid en granskning av fyra
belgiska specialistcentra. Patienternas
fysiska férméga efter 6—12 manaders
behandling var oférindrad och anta-
let arbetade timmar minskade [26].

Nir aktiviteten anvinds som objek-
tivt matt vid ME/CFS, dr det viktigt
att registrera den totala aktiviteten
6ver tid. Patienterna kompenserar
ofta 6kad aktivitet genom att dra ner
pé annat. Barn med ME/CFS brukar
till exempel minska péd fritidsaktivi-
teter f6r att orka med skolgingen [27].
En hollindsk studie av internetbase-
rad KBT (FITNET) f6r ungdomar
visade vid sidan av subjektivt for-
bittrade parametrar ocksi pa 6kad
nirvaro i skolan, vilket av forfattarna
tolkades som ett stort framsteg [28].
Det faktum att man varken mitte
clevernas 6vriga aktiviteter eller deras
prestationer i skolan gor det omdijligt
att avgora om det férelag ndgon for-
bittring i den fysiska eller kognitiva
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kapaciteten. Resultaten i FITNET gar
pa tvirs med tidigare erfarenheter av
objektiv forbittring och maste dirfor
tolkas med forsiktighet.

Behandlingsriskerna underskattas
eftersom foljsamheten 4r oklar

Farhdgor om att gradvis 6kad trining
kan leda till en forsimring vid ME/
CES har ofta forts fram av patient-
organisationer. Redovisningen av ne-
gativa hindelser 1 publicerade studier
har inte alltid varit tydlig, men be-
handlingsriskerna har i regel avfirdats
av foresprakarna. I PACE-studien no-
terades fler fall av allvarlig f6rsimring
tor gruppen som foljde gradvis 6kad
trining dn fér de andra grupperna,
men skillnaden ansags liten och férfat-
tarna drog slutsatsen att gradvis ¢kad
trining dr en siker intervention [0].

Vid en utvirdering av behandlings-
riskerna dr det viktigt att ha kontroll
over hur patienterna féljer protokol-
let. Avsaknaden av objektiva matt pa
patienternas aktivitetsniva gor att det
i de flesta studier av gradvis Okad trid-
ning ocksd saknas objektiva métt pa
foljsamheten. Jimforelse med akto-
metrar visar att sjalvrapporter av ak-
tivitetsnivan dr otillforlitliga [19]. En
fallstudie av gradvis 6kad trining vi-
sade att patienten inte férmddde folja
programmet utan istillet trappade ner
aktivitetsnivin [29]. Liknande resultat
erholls i en annan studie dér patien-
terna skulle ga en given stricka varje
dag [30]. I PACE-studien hidvdades att
foljsamheten var god, men det fak-
tum att konditionen for patienterna
var ofdrindrad efter ett drs trining
tyder pa motsatsen. Den relativt sett
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liga andelen negativa hindelser som
rapporterats i publicerade studier
innebdr ddrfor inte att gradvis Skad
trining enligt protokollet dr siker.

Patientgrupperna ir inte
jamforbara

Ett annat problem dr att diagnoskri-
terierna och dirmed den utvalda pa-
tientgruppen har varit otydlig i manga
studier. Centres for Disease Control
and Prevention (CDC) publicerade de
torsta kriterierna for kroniskt trott-
hetssyndrom 1988 efter en epidemi
i Lake Tahoe och inférde begreppet
Chronic Fatigue Syndrome (CEFS)
[31]. CDC lyfte fram tréttheten som
kardinalsymtom, trots att likare med
erfarenhet frin tidigare epidemier
ofta pekat ut anstringningsutlost £or-
simring som det mest karaktiristiska
symtomet [32,33]. Kriterierna revide-
rades 1994, de sa kallade Fukudakri-
terierna |34]. Patienterna méste under
sex mdnader uppvisa stark trotthet
och dessutom ytterligare fyra av dtta
angivna neurologiska och immunolo-
giska symtom. Denna typ av kriterier
dér vissa symtom av en storre grupp
skall vara uppfyllda brukar kallas po-
Wytetiska och har nackdelen att patient-
gruppen blir mer heterogen.
Oxfordskolan betonade symtomet
trotthet och menade att etiologin och
den 6vriga symtombilden hade en un-
derordnad betydelse. De publicerade
egna kriterier 1991, som bara krivde
langvarig svar trétthet [5]. Namnet
CFS anviandes, trots att det redan var
upptaget och trots att begreppet syn-
drom normalt avser en kombination
av symtom snarare in ett enskilt sym-
tom. Detta har skapat forvirring i den
Socialmedicinsk tidskrift 4/2016



vetenskapliga litteraturen. CES enligt
Oxfordkriterierna beskriver en storre
och mer heterogen patientgrupp in
Fukudakriterierna. Bland annat in-
gir manga patienter med psykiatriska
diagnoser. Studier som innehéller
triningsprogram blir svartolkade, ef-
tersom trotta patienter med ME/CFS
mir simre av trining, medan trotta pa-
tienter med depression mar bittre [35].

En  expertkommitté utarbetade
2003 pa uppdrag av Health Canada
ett konsensusdokument
niskt trétthetssyndrom. De plockade
upp den tidigare beteckningen ME
fér sjukdomen och inférde kompro-
misstermen ME/CFS. De publice-
rade ocksd en ny och striktare krite-
rieuppsattning,  Canadian — Consensus
Criteria (CCC) eller kort och gott Ka-
nadafkriterierna [36]. Ambitionen var
att definiera en mer homogen pati-
entgrupp. Bland annat lyfte man fram
anstringningsutlést forsimring (post

om kro-

exertional malaise) som ett obligatoriskt
symtom. Utbver det maste patienterna
uppvisa en ling rad neurologiska, im-
munologiska och endokrina symtom.
Denna kriterieuppsittning anvinds
av den internationella forskar- och li-
karorganisationen IACFS/ME [3] och
rekommenderas av de flesta biomedi-
cinska forskare i filtet.

Utvirderingar och jimférelser av
behandlingsstudier ave ME/CFS har
forsvarats, inte bara av de manga
olika kriterieuppsittningarna, utan
ocksi av att manga forsoksledare
operationaliserat  diagnoskriterierna.
Operationalisering innebdr normalt
att man uttolkar olika abstrakta for-
muleringar, sa att instruktionen kan
tillimpas praktiskt i ett aktuellt for-
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s6k. 1 mianga behandlingsstudier av
KBT/GET har man tinjt pd begrep-
pet och dndrat eller tagit bort en del
av de villkor som maste uppfyllas, sd
att det uppstir osikerhet om resulta-
ten verkligen dterspeglar den utvalda
kriteriegruppen. En hollindsk studie
gjorde till exempel ansprik pa att folja
Fukudakriterierna, men hade “opera-
tionaliserat” dem genom att ta bort
de fyra tilliggssymtomen vid sidan av
trotthet [37].

De flesta inledande studierna av
kognitiv beteendeterapi och gradvis
Okad trining gjordes med Oxfordkri-
terierna [38], men pd senare tid har det
dven kommit studier som anvint Fu-
kudakriterierna [39]. Det dr oklart om
resultaten for en heterogen patient-
grupp ocksd kan antas gilla for en
strikt definierad grupp, till exempel
de som uppfyller Kanadakriterierna.
En studie av kroniskt trétta patienter
iden brittiska primirvarden visade att
en stark prediktor fér déligt behand-
lingsresultat med kognitiv beteende-
terapi och gradvis 6kad trining ar att
patienten uppfyller Fukudakriterierna
for ME/CFS [40].

I PACE-studien anvindes Oxford-
kriterierna, men vid sidan av detta
gjorde man en jimforelse av resulta-
ten for patienter som samtidigt upp-
fyllde de sa kallade Londonkriterierna
[41] och CDC:s reviderade kriterier
fran 2003 (i praktiken desamma som
Fukudakriterierna)  [42].  Slutsatsen
var att det inte fanns nagra skillnader
mellan de jimférda grupperna. Jim-
forelsen innehéller dock systematiska
fel. Patienterna som rekryterades till
PACE uppfyllde Oxfordkriterierna,
som kriver att trottheten skall vara
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det dominerande symtomet [5]. Ur
denna grupp valdes sedan patienter ut
som uppfyllde de 6vriga kriterierna.
Denna urvalsprocess sorterar bort
patienter som uppfyller Londonkrite-
rierna eller CDC:s kriterier, men som
har dominerande neurologiska eller
immunologiska symtom. Det korrekta
forfarandet vid den hir typen av jim-
forelser dr att rekrytera patienter till
de Ovriga kriteriegrupperna separat,
inte fran gruppen av Oxfordpatien-
ter. I en uppféljande publikation tva
ar efter originalstudien framgick det
dessutom att man hade operationali-
serat Fukudakriterierna, sd att de fyra
tilliggssymtomen bara behoévde upp-
visas under en vecka snarare in sex
manader [43]. Sexmanadersgrinsen dr
viktig for att utesluta andra sjukdoms-
tillstind [44], och det dr ddrfér hogst
oklart vilka patienter som egentligen
ingatt i den jimférande analysen i
PACE.

Den bakomliggande “teorin”
saknar vetenskapligt st6d

Oxfordskolans  behandlingsmodell
saknar vetenskapligt st6d, och fore-
sprakarna har spridit férvirring genom
att vara otydliga med nomenklaturen
och vad deras hypoteser egentligen
visar. En zeori eller en modell 1 veten-
skapliga sammanhang dr en beskriv-
ning av mekanismerna bakom ett fe-
nomen [45]. (Blanda inte ihop modell
med behandlingsmodell, som dr ett
slags flddesschema f6r behandlingsin-
satserna.) Om en foreslagen teori, mo-
dell eller annan proposition dnnu inte
har nagot empiriskt stéd, kallas det
fo6r en hypotes [46]. Behandlingen med
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kognitiv beteendeterapi och gradvis
okad trining bygger pa hypoteser
om att sjukdomen vidmakthélls av
undvikandebeteende och att symtom
orsakas av bristande kondition. Trots
att foresprakarna inte beskrivit nagra
bakomliggande mekanismer eller pre-
senterat nagon evidens for hypoteser-
na, benimns de omvixlande som teo-
rier [60] eller modeller [47]. Detta ger
sken av ett vetenskapligt stéd, som i
sjilva verket inte finns.

Nir Oxfordskolans hypoteser forst
introducerades, forfat-
tarna sina idéer med en analogi. De
accepterade att infektioner ofta dr den
utlosande faktorn vid ME/CFS, men
menade att det till exempel vid en
smitningsolycka inte dr nédvindigt att

motiverade

torfolja den skyldiga for att sitta iging
med rehabiliteringen av offret [4]. Pa
samma sitt dr det inte nédvindigt att
veta vad som forst utloste ME/CES.
Liknelsen haltar betidnkligt. Vid re-
habilitering av ett trafikoffer maste
man veta vilka skador som forelig-
ger — brutna ben kriver andra insatser
in brinnskador — och vid behandling
av ME/CFS maste man utga frin ritt
vidmakthallande faktorer. Trafikana-
login ger inget svar pa vilka dessa ir.
Oxfordskolans hypoteser dr heller
inte sirskilt plausibla givet det vi vet
om ME/CFS. Patienternas aktivitets-
niva foljer ofta ett push—crash-monster
[48]. De o&veranstringer sig (push),
vilket leder till en foérsimring (crash),
och si smaningom till dterhimtning
och ny 6veranstringning. Detta rim-
mar illa med antagandet om undvi-
kandebeteende. Ett annat problem
ir att postinfektios trotthet bara fol-
jer efter vissa typer av infektioner
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[49,50]. Hypoteserna ger inget svar pa
varfér somliga patogener znfe utloser
ME/CFS. Samma vidmakthillande
kognitiva faktorer borde férekomma
vid alla typer av infektioner. Det ir
ocksd osannolikt att bristande kondi-
tion skulle orsaka ME/CFS-symtom.
I sadant fall borde liknande symtom
observeras hos personer som dr inak-
tiva av andra skil, till exempel perso-
ner som ir gipsade under lang tid eller
fangar i isoleringsceller.

Det har gjorts flera forsok att ge
en teoretisk grund till en biopsykoso-
cial syn pd ME/CFS. Vercoulen och
medarbetare publicerade strukturella
ekvationsmodeller for ME/CEFS och
drog slutsatsen att beteendemissiga
och kognitiva faktorer bidrar till att
vidmakthalla sjukdomen [51]. Detta
ir dock en feltolkning av resultaten.
Strukturella ekvationsmodeller kan
anvindas fOr att testa antaganden
om hur olika faktorer ar relaterade
till varandra, men de kausala forhal-
landena dr alltid mangtydiga [52].
Det gar inte att avgora vilka av de
biologiska, beteendemaissiga och kog-
nitiva faktorerna som 4r orsak och
vilka som 4r verkan utan att forst ha
en forstdelse av bakomliggande me-
kanismer, och detta formedlas inte
av artikeln. Dessutom anvinde Ver-
coulen en heterogen patientgrupp.
Nir resultaten skulle reproduceras
av andra forskare, stimde de daligt
for patienter med ME/CFS, men bra
tor patienter med depression [53].

Fysiologiska stérningar tyder pa
forsimring efter anstringning

Gradvis 6kad trining innebir att pa-
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tienterna skall héja aktivitetsnivin
enligt en férutbestimd plan. Denna
behandlingsstrategi har kritiserats,
eftersom anstringning kan utlsa en
period av férsimring hos patienterna.
Det finns idag stark evidens for att
kardinalsymtomet anstringningsut-
16st foérsimring har en biomedicinsk
grund. Flera oberoende studier visar
att patienterna far simre resultat dag
tvd vid maxtester av syreupptaget som
upprepas med 24 h mellanrum [54—
56]. Mjolksyran stannar kvar lingre
i musklerna dn for friska kontroller
[57]. Man har ocksa pévisat immuno-
logiska férindringar [58] och nedsatt
kognitiv férmaga [59] efter anstring-
ning.

Forsoksledaren fran PACE, Pe-
ter White, har avfirdat kritiken mot
gradvis 6kad trining och menar att
aktivitetsnivan ligger under den nivd
som utloser fysiologiska férindringar
[60]. Han medger dock att program-
men f6r GET anpassats sa att pati-
enterna kan avsta frin en aktivitets-
Okning eller dterga till en tidigare,
ligre aktivitetsniva. Hans forsvar
blir ddrmed en indirekt bekriftelse
av att fysiologiska storningar finns
och att Oxfordmodellen inte beskri-
ver sjukdomen pa ett korrekt sitt.

Patientutvirderingar visar pa
problem med KBT och GET

Patientorganisationer har under ling
tid utvidrderat olika behandlingsfor-
mer i enkiter. Det finns data tillging-
liga frin elva oberoende undersok-
ningar genomférda i fyra olika linder
med fler 4n 15000 patientsvar [61—64].
Resultaten ger en helt annan bild 4n
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de publicerade studierna av Oxford-
modellen. Enkiterna visar att gradvis
Okad trining medfor en stor risk for
forsimring. Fler dn 4700 patienter
hade provat pi denna behandlings-
form och sammanlagt 53 % rapporte-
rade att de madde simre.

Den storsta undersékningen ge-
nomfordes av The ME Association i
Storbritannien. Vid en jimf6relse
mellan olika terapier, uppvisade grad-
vis Okad trining den nist ligsta an-
delen patienter som upplevt en for-
bittring och den hégsta andelen som
upplevt en foérsimring [63]. Drygt
56 % av patienterna blev simre, och
33 % uppgav att de blivit mycket
simre. Bade vid gradvis 6kad trining
och vid kognitiv beteendeterapi upp-
gav en ligre andel av patienterna att
de forbittrats 4n vid behandling med
homeopati — det vill siga i praktiken
placebo. Samma monster gick igen i
en norsk patientundersékning [62].

Slutsatser

I slutet av 1980-talet lanserade brit-
tiska psykiatrer en behandlingsmodell
for ME/CFS, som provats i ett antal
oblindade studier. En mattlig for-
bittring i subjektiva parametrar har
pavisats 1 vissa fall, men nir objektiva
parametrar utvirderats har resultaten
genomgaende varit negativa. Patien-
terna har inte kunnat dterga till pro-
duktivt arbete efter behandling. Trots
att inga objektiva matt finns pa folj-
samhet, har man havdat att behand-
lingen dr sidker. De flesta studierna
har gjorts pa kroniskt trotta patienter,
men man har inda antagit att de géller
for ME/CFES enligt mer strikta defi-
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nitioner. Det finns inget vetenskapligt
stod f6r hypotesen att kognitiva pro-
cesser vidmakthéller sjukdomen. En
behandling som gir ut pd att under
psykoterapeutiska former Gvertyga
patienterna om giltigheten av en obe-
visad hypotes kan knappast betraktas
som evidensbaserad.

Bade behandlingsmodellen och re-
sultaten i studierna motsigs av annan
evidens. Det finns manga rapporter
som pekar pa att anstringningsut-
16st forsimring har en biomedicinsk
grund. Detta rimmar illa med anta-
gandet att patienternas undvikande-
beteende dr patologiskt, och vicker
fragor om trining verkligen leder till
en foérbittring. Omfattande patient-
enkiter visar att kognitiv beteendete-
rapi enligt Oxfordmodellen inte ger
bittre resultat dn placebo. Enkiterna
visar ocksd att mer dn hilften av pa-
tienterna mar simre av gradvis 6kad
trining.

PACE ir den hittills storsta studien
av KBT och gradvis 6kad trining.
Trots att den inte tillndrmelsevis upp-
fyller de krav som stills pd farmako-
logiska studier, beskrivs den som en
randomiserad kontrollerad studie [47].
Det idr anmirkningsvirt att det inte
hojts fler kritiska roster. Problemen
uppmirksammades f6r en bredare pu-
blik forst 2015, ndr en amerikansk ve-
tenskapsjournalist riktade hard kritik
mot PACE pd den populira hemsidan
Virology blog [15]. Artikeln f6ljdes upp
av flera andra kritiska inldgg [65] och
ledde till att sex prominenta forskare
skrev ett Oppet brev till The Lancets
chefredaktor, med krav om en obero-
ende granskning av PACE [66]. Brevet
nonchalerades, vilket ledde till ett nytt
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Oppet brev med fyrtiotva underskifter
[67]. Ytterligare kritik har kommit
fran den tidigare Bill Silverman-pris-
tagaren psykologiprofessorn James
Coyne [68] och fran férestandaren for
Stats.org, matematikprofessorn Rebec-
ca Goldin [69].

Det dr ytterst upp till vardgivarna
att kritiskt utvdrdera kvaliteten av de

tema

studier som ligger till grund foér be-
handlingar. Den hir artikeln visar
att det inte finns ndgon god evidens
fér behandlingsnyttan av KBT enligt
Oxfordmodellen vid ME/CFS och att
gradvis 6kad trining ofta leder till en
torsimring,.
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Vardsituationen for ME/CFS-sjuka

Anna Franklin

Journalist och forfattare. E-post: franklinreportage@gmail.com.

Bade patienter och specialistldkare ar rorande éverens om att det rader stora
brister i vardsituationen fér manniskor som har sjukdomen ME/CFS. Kunska-
pen ar obetydlig eller obefintlig och de flesta patienter far felaktig diagnos,
vilket férsamrar deras tillstand avsevart. Idag finns bara tva specialistmot-
tagningar i Sverige. Men en av dem har remissstopp och den andra ar hotad
av nedlaggning. For att synliggéra ME/CFS behdvs forutom mer forskning
for att visa pa den verkliga orsaken till sjukdomen ocksa fler specialistmot-
tagningar runt om i Sverige. Flera politiker haller med om att situationen ar
ohallbar, men i dagslaget hander inte sa mycket for att forandra den.

Patients as well as specialist clinicians all agree that the current care for pe-
ople suffering from ME/CFS is appaling by any standard. The general know-
ledge level ranges from rudimental to non-existent. Most patients receive
an incorrect diagnosis, which significantly worsens their condition. Currently
there are only two specialist clinics in Sweden. One has been forced to stop
accepting any new referrals due to extreme overload. The other is under
threat of being closed down. In order to make ME/CFS visible, more re-
search to prove the real cause of the iliness is urgent. Specialist clinics all
around Sweden are also needed. Several politicians agree that the situation
is untenable, but there is not much happening to change it.

En av dem som har arbetat linge med
patienter med ME/CFS ir psykiatern
och professorn i psykiatri och neu-
rokemi Carl-Gerhard Gottfries som
oppnade  Gottfriesmottagningen i
Molndal 1998.

— Idag uppfattas ME/CFS pa vissa
hall fortfarande enbart som en psyko-
somatisk sjukdom. Man nonchalerar
den forskning som dr biologiskt orien-
terad. Jag dr helt 6vertygad om att det
ir en somatisk sjukdom och den asik-
ten har spritt sig mer och mer.

— Nir det fastslogs av WHO att
ME/CES var en neurologisk sjuk-
dom hoppades vi pi att neurologerna
skulle ta sig an dessa patienter, men
Socialmedicinsk tidskrift 4/2016

sd har det tyvirr inte blivit. De hin-
visar till att det inte finns tillricklig
forskning eller kunskap om ME/CFS
— foljden blir att patienterna inte far
nagon hjilp.

Gottfries menar att det inte finns
nagon riktig vird, ME/CFS-patien-
terna flyter runt i sjukvarden.

— Vi behéver specialkliniker efter-
som sjukdomen 4r sd pass komplice-
rad och patienterna har ett stort be-
hov av specialkunnande for att fa en
akdekvat behandling.

— Primirvarden tar inte emot dessa
patienter, de ir villradiga och har ont
om tid. De anser dessutom att ME/

"

CFES-patienterna dr "jobbiga" och att
445



tema

problematiken 4r svar.

Handlar det om prestige bland l4-
karna?

— Ja, vi kinner nog det, de vill inte
lyssna pa oss. Dirfor dr det viktigt att
vi sd snart som mojligt kan sikerhets-
stilla effekter av behandling som dn
sd linge dr pd utvecklings- eller forsk-
ningsstadiet.

Hur kan man héja medvetenheten
bland likare och andra?

— Vi behéver fa fram exakta svar pa
vad sjukdomen orsakas av och diag-
nostiska markorer, forst da kan vi fa
gehor.

— Kontentan 4r att vi har behov av
speciella enheter med ett kunnande
om sjukdomen. Varje landsting borde
ha en sadan. ME/CFS ir en svar di-
agnos och behandlingen dr komplice-
rad. Kanske dr savil diagnostiken som
behandlingen atminstone dn sd linge
tor komplicerad for primirvarden.

Star inf6r ett paradigmskifte

Per Julin, 6verlikare vid neurologis-
ka rehabiliteringskliniken vid Stora
Skéndal (den andra specialistklini-
ken i Sverige) och specialist i rehabi-
literingsmedicin, dr helt &verens med
Gottfries nir det giller virdsituatio-
nen f6r ME/CFS-patienter idag.

— Det finns alldeles for lite vard for
dessa patienter. Det skulle vara en ka-
tastrof om Gottfriesmottagningen la-
des ner eftersom dir finns sd mycket
samlad erfarenhet.

Han berittar vidare att han dock
hoppas pa att fler ME/CFS-patienter
ska fa specialistvird och rehabilitering
i och med att Stockholms lians lands-
ting har infért vardval, vilket innebir
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att vardgivare som till exempel har
neurologisk rehabilitering kan géra
tilliggsval f6r ME/CFS-patientet.

— Jag tror att det pa sikt kommer
mer specialistvard och dven inom pri-
mirvirden kan patienterna fi bittre
vird, bara primirvirden far mer kun-
skap kring sjukdomen.

Hur tycker du att man bést ska spri-
da informationen?

— Det miste ske langsiktigt. Idag
kan man till exempel ga in pa SLL:s
webbsida (www.viss.nu) och fd infor-
mation om olika diagnoser. Dir finns
ocksd virdprogram for olika sjukdo-
mar, dven uppdaterad information om
ME/CFS, hur man konkret ska utreda
sjukdomen och remittera vidare.

Per Julin siger att liget just nu lik-
nar ett paradigmskifte didr det star
och viger, men att det kommer ny
kunskap. Han nimner bland annat
behandlingsstudier i Norge som gett
visst genomslag.

Han tycker ocksa att det finns ett
politiskt engagemang inom Stock-
holms lins landsting dir politikerna
har tagit fragan pa allvar och anser att
det behovs specialister f6r ME/CFS-
patienter.

— Jag forstar patienternas frustra-
tion, de hamnar ofta mellan stolarna.
Ja, i ett ingenmansland.

Just nu rader remisstopp pa Stora
Skondal pa grund av mycket hog till-
strOmning av remisser och kliniken
rekryterar nu fler likare dit med rtt
kompetens.

— Vi behéver mycket mer resurser
tor att kunna hjidlpa dessa patienter
och dven kunna géra hembesok till de
svarast sjuka.
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Finns inget system som fangar
upp ME/CFS—patienterna

Elenor Bengtsson har vart sjuk sedan
ar 2000 och fick diagnosen ME/CFS
2009. Fragar man henne om hur vard-
situationen édr idag svarar hon snabbt:
Den ir katastrofall

— Atminstone fér det mesta, tilligger
hon. Det finns ingen kunskap pd var-
ken vdrdcentralerna eller pa sjukhus,
oftast tror de att det dr utmattnings-
syndrom och hinvisar till psykiatrin.

— Det handlar enbart om kunskaps-
brist, det 4r inte alls nidgon svardiag-
nosticerad sjukdom. Tyvirr dr det nir
man far fel rad som sjukdomen fo6r-
simras, oftast genom anstringning.

Hon fragar sig hur man hittar ett
sdtt att orka leva sjdlsligt?

— Mainniskor som har haft influ-
ensa i sex dagar kidnner sig litt matta
efterat — jag har haft 5 970 dagar av
mitt liv med influensakdnning, ja, jag
ir inne pa mitt sjuttonde ar. Sjukdo-
men paverkar livet sd mycket, sjdlv var
jag inte ens tjugofem nir symtomen
bérjade.

Egentligen tycker hon inte att det
har hint sd4 mycket inom varden se-
dan hon blev sjuk. Hon har métt Gver
hundra virdgivare, allt frin likare till
dietister.

— Den forsta likaren jag triffade
ville verkligen hjilpa mig och skicka-
de remisser 4t olika hall, men inga fel
hittades och da remitterades jag till
psykiatrimottagningen.

Elenor Bengtsson nimner ocksa att
ett av problemen dr den linga sjuk-
skrivningen eftersom det har paverkat
hennes ekonomi sa starkt.

— Sjukersittningen dr beriknad pd
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min sjukpenning vilket 4r femtio pro-
cent ligre 4n min tidigare 16n. Férut-
om den daliga ekonomin fick jag inte
heller nigra vettiga intyg fran likare
for att visa pd min situation. Far man
inte korrekt diagnos far man inte hel-
ler korrekt intyg till f6rsdkringskassan
och da faller alla stédsystem fran bade
forsdkringskassan och kommunen.
Jag tinker till exempel pa sjukpen-
ning, sjuk- och handikappersittning.
Aven firdtjinst, hemvard och person-
lig assistans blir besvirligt utan bra
intyg.

— Arbetsférmedlingen (AF) har
diremot varit jittebra att ha att gora
med. Till dem behévs inga intyg, de
gbr egna utredningar som har varit
mycket bra. Det dr ocksd min uppfatt-
ning i patientgruppen att AF dr duk-
tiga pa att bedoma situationen for oss.
De har ocksd skrivit bra och tydliga
utlitanden som Foérsikringskassan
(FK) ska anvinda som bedémnings-
underlag. Tyvirr tar inte FK alltid
hinsyn till dessa utredningar och be-
démningar, trots att de ska det enligt
domar i hogre instans.

Elenor har som hon sdger "valsat
runt i varden" linge, och har fitt svart
att fi balans i livet.

— Tiank vilken skillnad det dr mot
vanner som har fitt cancer, dar har
man direkt satt in ett ndtverk for att
underlitta vardagen, medan jag stod i
ko6 1 sex dr for att fa en kurator. Det
finns helt enkelt inget system som
fangar upp kroniskt sjuka.

Mer bidrag till forskning
synliggér sjukdomen

Att Elenor till sist fick sin diagnos
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var rena slumpen. Det var en god vin
som liste en artikel om Gottfriesmot-
tagningen som gjorde att hon kunde
s6ka pa egenremiss, (egen vardbegi-
ran, dven kallad egenremiss eller ege-
nanmilan, innebdr att man sjilv skri-
ver till en speciell virdgivare for att
soka vird).

— Meningen dr att de ska handleda
andra vardgivare, men det verkar inte
som om ndgon tar kontakt med dem.
Likare inom primirvird, bade pa
vardcentralerna och pa sjukhus, borde
fa mycket mer kunskap, undervisning
och handledning istillet for att som
nu vara biade nonchalanta och nedld-
tande.

— Jag har sett mycket som inte alls
stimmer i mina journaler. Nej, inom
primirvarden finns inte kunskapen
och da hinger sjukdomen helt i luften.

Hur ska man da héja medvetandet
hos likare som inte har kunskap?

— Hela strukturen dr fel. Stafettlika-
re pa vardcentraler har inte utrymme
for att ta sig tid eller ringa nagon spe-
cialist. Det skulle nog vara bittre med
en huslikare med personligt ansvar,
om denna ir beredd att ldsa in sig pa
ME/CFS.

— Virden borde breddas, si att man
fick komma tillbaka flera ganger, pre-
cis som det ir for diabetespatienter.

Elenor ser en l6sning som skulle
synliggdra sjukdomen ME/CFS, och
det dr mer forskning.

— Ge mer bidrag till denna férédan-
de sjukdom! Man kan jimfora med en
cancergala en kvill som drar in mer dn
ett ars forskning f6r ME/CFS! Vi fir
en liten skirva for en sa pass allvarlig
sjukdom som tar livet ifrin manniskor
och dir en del kan bli singliggande i
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tio, femton ar.

Hon tror mycket att det beror pd att
sjukdomen dr sd osynlig och att manga
ser friska ut de dagar som ar bra.

— Man maste nysta vidare i forsk-
ningen, ju mer forskning desto mer
bevis.

Foraldrar missforstadda och
anmailda till socialen

Camilla Gillberg, som tog initiatv till
RME Barn och unga, blev sjuk 1999
och fick diagnosen ME/CFS itta ér
senare. Dottern som idag ir femton
och ett halvt fick sin diagnos nir hon
var drygt tolv ar.

— Hon har alltid varit ett trétt och
hingigt barn, men jag forsokte ge hen-
ne en sia normal uppvixt som méjligt.

Camilla startade en stodgrupp pa
Facebook for forildrar med barn som
hade ME/CFES, dir ett sextiotal for-
dldrar idag deltar. Allt som allt r6r det
sig om ett fyrtiotal barn. Men Camilla
poingterar att det sikert finns fler dn
fyratusen barn som inte fitt nigon di-
agnos.

— Porildrar blir ofta missforstidda
nir de uppsoker viarden. De riskerar
att anmilas till Socialen ndr de f61s6-
ker fa hjilp och en av anledningarna
ir att en del barn blir sd svart sjuka att
de inte orkar tvitta sig pa en manad.

Camilla Gillberg tycker att virden
fungerar otroligt olika. En majoritet
har det tufft, men det finns undantag,
dir det fungerar mycket bra.

—Det finns likare pa vardcentraler-
na, som faktiskt tror pa dig, men vi far
hela tiden triackla oss fram. Det bista
ir att hitta en barnlikare som har ldst
in sig pA ME/CFS. Men vir kunskap
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om barnen dr vanligtvis storre dn li-
karnas trots att vi oftast fir svaret att
den diagnosen har vi inte hirl Och
hur ska vi kontra det? Kan vi inte
motas som minniskor istillet f6r att
vi ska beh6va kidnna oss underldgsna.
Jag har inte triffat nigon férdlder som
inte stiller sig fraigan —hur I6ser vi det
har?

Det ir ocksa viktigt, enligt Camilla,
att fa en diagnos. Skolskéterskor och
skollikare dr de foérsta som moter
eleverna som dr trétta. Det dr viktigt
att de tolkar signaler frin barnen: jasa
har hon migrin igen, jaha alla ons-
dagar, just, det var idrott pa schemat
igar och anstringning gér symtomen
varre.

— Det dr jitteviktigt f6r vira barn,
idag dr det lite hur som helst, en del
likare dr bra, andra fnyser.

Hittar diagnosen tidigare idag

Camilla Gillberg menar att hon hade
en fordel nir hennes dotter blev sjuk,
eftersom hon sjilv har ME/CFS —hon
kunde se vad som inte stimde.

— Men forildrar som inte har en
aning, ddr barnen bara blir simre
trots att de gér som doktorn sidger.
Minga barn far liksom vuxna inte ritt
diagnos, ofta klassas de som ADD
(ADHD utan hyperaktivitet). Men var
finns 6dmjukheten? Ofta dr ldkarna sa
tvirsikra pa att det till exempel idr en
psykisk sjukdom. Och det dr som att
siga att en diabetiker har cancer.

— Sjukgymnaster, arbetsterapeuter
och sjukskoterskor dr oftast bittre —
de tror oss och stiller raka fragor.

Ser hon nigon skillnad idag mot
tidigare?
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— Ja, det har blivit mer uppmirksam-
mat i tidningar och via Facebook. Idag
kan man sjilv hitta sin diagnos littare
in for fem 4r sedan. Det hinder ndgot
och jag tror det dr en flaskhals som
ritt som det dr ger en ketchupeffekt.

Bade Elenor Bengtsson och Camil-
la Gillberg anser att politikerna borde
gbra mycket mer. Men Camilla tror
inte politikerna har nigon kunskap
om ME/CFS. Hon vill liksom Elenor
att det ska finnas specialistmottag-
ningar i varje landsting. Nu har man
fastnat i psykiatrisparet och den var-
den finns redan att tillga.

Ofta fel diagnoser men lidkares
ord viger tungt

LiseLotte Olsson dr landstingspoliti-
ker i Visterbottens lins landsting (V)
och anhérig till en ME/CFS-patient.

— Virdsituationen 4r fruktansvird,
sdger hon. Den finns helt enkelt inte.

— Om de hir patienterna fick rétt di-
agnos och hjilp direkt skulle de slippa
skickas hit och dit och det skulle bade
sambhillet och de sjuka tjina pa.

Hon tycker dock att riksféreningen
har gjort mycket for att fora ut sjuk-
domen och att det har gatt framat de
senaste aren.

— Trots den svara situationen kinns
det som det gar at ritt hall, siger hon.
Men vi behéver sprida kunskapen for
att likare ska fi upp 6gonen for sjuk-
domen. Fortfarande ar det lakarkaren
vi maste na i férsta hand, eftersom de-
ras ord viger tungt, och de har for lite
kunskap idag.

Hon berittar att RME tillsam-
mans med landstinget i Visterbotten
arrangerar en stor konferens den 19
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oktober i Umed ddr man ska bjuda in
sjukvirdspersonal f6r att informera
om sjukdomen.

— P4 sikt hoppas vi kunna ordna na-
gon form av mottagning hir i Norr-
land. Vi maste arbeta pé flera fronter
och en viktig sak dr att fa in kunskap
om ME/CFS pa likarutbildningen,
men dér vet jag inte riktigt hur vi ska
gora an.

LiseLotte Olsson tycker inte att
politiker Gver grinserna har sa olika
asikter i fragan, att de drar dt olika
hall.

Men borde det inte ha hint nagot
inomvérden férlinge sedan d4? Nuris-
kerar ju till och med en specialistmot-
tagningattliggas ner. Hur gardetihop?

— Ja, det dr en svar friga. Det dr ett
tunggrott omrade dir kunskapen dr
grunden till allt. Det maste till flera
seminarier for att sirskilt likare pa
vardcentralerna ska fa kunskap. De
skulle behéva fortbildning i dmnet.

Stadsbidrag till specialistkliniker
tvingar fram remisser

Finn Bengtsson, riksdagspolitiker
(M), professor i psykiatrisk behand-
lingsforskning vid Linképings univer-
sitet och 6verlikare vid universitets-
sjukhuset, har linge foljt forskningen
kring ME/CFS och situationen inom
varden for dessa patienter.

— Det dr en illa utsatt grupp som
idag behandlas precis som personer
med psykiska sjukdomar gjorde for ett
halvt sekel sedan, dd de var inldsta pa
sinnesjukhus. Sjukdomar som har gatt
fran tortyr till effektiva behandlingar.
Om femtio 4r kommer man att undra
hur man kunde bete sig som man gor
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nir det giller ME/CFS-patienter.

Han menar att ME/CFS ingir i de
okdnda sjukdomar dir det inte finns
ndgra behandlingar och dé blir dessa
personer ett problem som stor arbetet.

— Virdpersonalen, i det hir fallet l4-
karna, borde vara mer intresserade av
det okdnda och tro pa att patienterna
talar sanning, Vara 6dmjuka infér si-
tuationen och ha ett nyfiket intresse.

Han anser vidare att férdomarna
mdste brytas ner genom att till exem-
pel politiker, specialister och media
férmedlar kunskap kring sjukdomen.
Ett sitt skulle kunna vara att anordna
fler utbildningar och konferenser.

— Om vi kunde fi statsst6d till spe-
cialistkliniker inom de stora regio-
nerna, si kunde alla som har behov
fa ritt att soka dessa specialister. Och
far man ingen remiss, kan likarna fak-
tiskt prickas for det, eftersom alla har
rittighet att fa det.

Sjilv har han lagt fram otaliga mo-
tioner i riksdagen men hittills bara
fatt avslag,

— Det finns inga motsvarande re-
surser for de ringaktade sjukdomarna
som for de redan kdnda. Men ett visst
gehor har jag trots allt fatt — det finns
idag ett tvirpolitiskt engagemang for
fragan och vi har arrangerat semina-
rier pa riksdagen for att sprida kun-
skap, och fitt positiv respons.

Men Finn Bengtsson poingterar att
det dr ett maratonlopp, att det tar tid
att upplysa om detta. Han tycker dock
att Riksforeningen for ME-patienter
har arbetat hart for att synliggéra
sjukdomen och fatt forstdelse ute i
landstingen.

— Opinionen vixer, siger han.
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Ensamkommande barn i skolan, 2 november 2016

Pa fortbildningsdagen Ensamkommande barn i skolan far du som
skolpersonal som ansvarar for nyanlandas larande 6kade kunskaper om de
ensamkommande barnens behov samt strategier som du kan anvanda i ditt
dagliga arbete.

Kursledare:

Solvig Ekblad, Professor, adj, Institutionen for larande, informatik,
management och etik (LIME) Karolinska Institutet

Tid och plats:

Onsdag 2 november, 2016, Medica Aula, Karolinska Institutet, Solna
Campus, Nobels vag 6.

Program

08.30 Registrering, kaffe, te

08.45-09.00 Valkommnandeinledning

Solvig Ekblad, Karolinska Institutet

09.00-10.00 Ensamkommande barns deltagande i utbildning i Sverige

Professor Eskil Wadensjo, Stockholms universitet

10.00-11.00 Att ma daligt i skolan — en orsak till missbruk. Kulturell kompetens i att tidigt
uppticka signaler pa missbruk

Professor Fred Nyberg, Uppsala universitet

11.00-12.00 Att lyckas i skolan framjar integrationen

Socialpedagog Abdulahi Cadaani, HVB-hem i Bollnas, representant SIMON, Géavle

12.00-13.00 Lunch

13.00-14.30 Unaccompanied refugee children’s mental health needs in schools: Challenges
and Solutions. Foreldsningen &r pa engelska

Dr Mina Fazel, psykiater, Oxford University Hospitals NHS Trust, UK

14.30-15.00 Kaffepaus

15.00-16.00 Rad fran ensamkommandes forbund till skolpersonal i bemétande och
forhallningssatt till ensamkommande, strategier for att lyckas i skolan och pa fritid och ma bra
Omid Mahmoudi, vice ordférande, Ensamkommandes férbund

16.00-16.15 Avslutning och summering

Ordinarie pris: 1250 kr exkl. moms. For- och eftermiddagskaffe och
lattare lunch ingar.

Boka-tidigt-rabatt: 1100 kr exkl. moms per person vid bokning innan 31 augusti 2016.

Grupprabatt: 950 kr exkl. moms per person for grupper om minst
10 personer. Observera: For att grupprabatt ska galla krévs en éverenskommelse om antal
deltagare och en fakturaadress.

Mer information:

Michelle Azorbo, projektkoordinator
E-post: michelle.azorbo@ki.se, 08-524 864 38

Anmalan:

Anmal dig senast 19 oktober 2016 pa:
www.ki.se/uppdragsutbildning
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The juggle and struggle of everyday life. Gender, division
of work, work-family perceptions and well-being in different

policy contexts

Emma Hagqvist

Doktor i halsovetenskap, Mittuniversitetet Ostersund. E-post: emma.hagqvist@miun.se.

Avhandlingen undersoker férdelningen av
arbete mellan man och kvinnor, balans
mellan arbets- och familjeliv samt valbefin-
nande i olika lander. Foérdelningen av ar-
bete mellan man och kvinnor grundar sig
ofta pa idén om vad som ar maskulint och
feminint. Detta paverkar &ven hur man och
kvinnor upplever balans i livet. Landers po-
licyer och normer spelar en viktig roll for
mdjligheten att kombinera familjeliv och ar-
betsliv fér man och kvinnor och tros darfor
vara centralt for omradet arbete, familjeliv
och halsa.

Tva fragestallningar ar i huvudsak un-
dersokt i denna avhandling. 1) Hur férhaller
sig faktorerna fordelning av arbete mellan
man och kvinnor, upplevelser av arbete-
och familjeliv samt valbefinnande till varan-
dra? 2) Finns det kontextuella (policyer och
normer) skillnader i férdelning av arbete
mellan man och kvinnor, attityd till genus
och upplevelser av arbets- och familjeliv
samt valbefinnande?

Avhandlingen baseras pa data fran tre
internationella kallor: ESS, ISSP samt
MTUS. Syftet med att anvéanda dessa data-
baser var att fanga monster i beteende och
attityder pa bade individniva och landsniva.

Resultat indikerar att upplevelser av ar-
bets- och familjeliv har hogre relevans for
individens valbefinnande an den faktiska
tid som spenderats pa betalt och obetalt
arbete. Relationen mellan lagt valbefinnan-
de och upplevd obalans mellan arbetet och
hemmet skiljer sig mellan lander. | lander
dar arbetsmarknaden ar mer jamstalld rap-
porter de individer som upplever obalans
till storre grad lagre valbefinnandet an i
de lander déar arbetsmarknaden ar mindre
jamstalld. Kontexten i vilken genus kon-
strueras ar darmed central for relationen
mellan obalans i livet och valbefinnande,
vilket bor tas i beaktande i framtida jam-
féorande studier. Foreteelsen att individer

i mer jamstallda |ander rapporterar lagre
véalbefinnande da de upplever obalans i li-
vet kan vara en foljd av de multipla kraven
pa bade man och kvinnor.

Det har skett en forandring éver tid i hur
arbetet ar férdelat mellan man och kvinnor
och i attityder till kvinnors deltagande pa
arbetsmarknaden men férandringen gar
langsamt. Institutioner och policyer tycks
ha en betydelse for attityder och beteen-
den, dock kravs mer forskning for att for-
tydliga forstaelsen kring denna betydelse.

Utifran ett genusperspektiv ar konklu-
sionen att det finns dubbla budskap och
férvantningar i férhallande till arbete. | mer
jamstallda lander férvantas kvinnor att
vara jamstallda genom att delta pa arbets-
marknaden. Samtidigt forvantas kvinnorna
fortfarande ta huvudansvaret fér hemmet.
Salunda verkar det som att jamstallt arbete
baseras pa en manlig norm dar betalt ar-
bete varderas hogre an det obetalda hem-
arbetet.

Avhandlingen i sin helhet kan himtas digitalt pa foljande link: http://miun.diva-portal.org/smash/record.js

f2pid=diva2%3A920854&dswid=-2360
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Gar det att lita pa psykiatrin?

Gir det att lita pé psykiatrin? Den fra-
gan stillde sig manga efter lisningen
av David Rosenhans klassiska studie
On Being Sane in Insane Places. 1
borjan av 1970-talet deltog étta fullt
friska personer i ett experiment som
har blivit historisk. Det leddes av pro-
fessor David Rosenhan vid Stanford
universitetet 1 USA. Alla atta upp-
s6kte mentalsjukhus och uppgav for
virdpersonalen att de horde roster.
Alla skrevs in som patienter. Sju av
dem med diagnosen schizofreni.

En av dem som skrevs in var Bruce.
Han var nervos infér motet med in-
skrivningslikaren pa mentalsjukhu-
set. Han var inférstadd med studiens
syfte och uppliggning. Han hade 6vat
pa vad han skulle siga till doktorn.

— Jag hir roster, sade Bruce.

— Vad sdger risterna? fragade psykiatern.

— Lite oklart. Men det liter som “tom”,
Yihallig” och “miisslyckad”.

Psykiatern antecknade.

— Beriitta om din barndom och uppvixt,
Jortsatte psykiatern.

Bruce berittade helt sanningsenligt
om relationer till mamman och pap-
pan. Det var helt normala saker. Nir
intervjun var avslutad skrevs Bruce in
pa mentalsjukhuset med diagnosen
schizofreni. Han fick en sidngplats.
Det skulle dréja flera veckor innan
han blev utskriven. Och nir han blev
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utskriven forklarades han som dnnu
inte helt frisk.

Proceduren for de 6vriga sju ”pseu-
dopatienterna” pad andra mentalsjuk-
hus runt om i USA var densamma
som for Bruce. De sa att de hérde
roster. Alla skrevs in som patienter pa
respektive mentalsjukhus. Sju fick di-
agnosen schizofreni. Foérutom att de
fejkade att de horde roster berittade
de helt sanningsenligt om hur de hade
det for Gvrigt. Till exempel om barn-
domen, relationerna till slikt, vinner,
make, maka och barn.

Tre av pseudopatienterna var kvin-
nor. De évriga var min. De hade olika
yrken. Tre var psykologer. De andra
var barnldkare, psykiater, konstnir,
studerande och hemmafru. Alla an-
vinde fingerade namn.

Ater till Bruce som berittade om
sin uppvixt och relationer till pappa,
mamma och syskon. Inget iGgonfal-
lande. Inget anmirkningsvirt. Men i
journalanteckningarna beskrivs hans
berittelse som tecken pa ambivalens
och kinslomissig instabilitet under
uppvaxtaren.

Professor Rosenhan konstaterade
att psykiatrernas tolkning av helt
normala berittelser firgades av deras
Overtygelse om att patienten maste
vara psykiskt sjuk. P4 mentalsjukhus
blir helt enkelt det normala onormalt
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och det friska sjukt.

Pseudopatienterna  kom att till-
bringa i genomsnitt 19 dagar pd men-
talsjukhus innan de blev utskrivna.
Virdtiderna varierade mellan 7 och
52 dagar. Totalt ordinerades de psyko-
farmaka i form av 2100 tabletter som
de naturligtvis inte svalde utan gémde
undan.

En uppgift fér pseudopatienterna
var att Overtyga vardpersonalen om
att de faktiskt var friska. Nir de blev
tillfrigade hur de madde sa de att de
madde bra och att de inte lingre hérde
nagra roster. Men personalen lit sig
inte 6vertygas. Om man en gang bli-
vit stimplad som schizofren finns det
inte mycket som man kan gora for att
bli kvitt etiketten. Stimplingen som
psykiskt sjuk medfér djupgaende for-
indringar av andras uppfattningar om
patienten och dennes beteende. Ingen
i personalgruppen kom éverhuvudta-
get pa tanken att pseudopatienterna
kunde vara friska.

Pa dagarna férde pseudopatienterna
anteckningar om vad de sdg och hor-
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de. Om kontakter med vardpersona-
len. Om stimningen. Om méten. De
gjorde det 6ppet. Men det vickte inga
misstankar hos personalen eftersom
deras beteende ansigs héra samman
med “sjukdomen”.

Men flera av medpatienterna miss-
tinkte ganska snart att de inte var
sjuka. Till pseudopatienterna sa man:

— Du dr ju inte galen.

— Du dir ju inte sjuk.

— Du miste vara journalist eller professor
som du haller pa och skriver.

Professor Rosenhans studie publi-
cerades 1973 i den mycket ansedda
tidskriften Science. Den vickte enorm
uppmirksamhet Over hela virlden.
Man fragade sig om psykiatrin férmar
skilja pa vad som dr friskt och sjukt,
vad som dr normalt och vad som ir
onormalt. Psykiatrin skakades i sina
innersta grundvalar och har inte ater-
himtat sig dn.

Bengt Starrin
Professor och kronikér
bengt@starrin.nu
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The art and science of ME/CFS:
A 2016 synopsis

Daniel L. Peterson
Medicine Doktor, Simmaron Research, Sierra Internal Medicine, Incline Village, NV USA.
E-mail: dpeterson@sierrainternalmed.com.

ME/CFS, a complex multisystem disease of diverse etiology, which results
in significant functional and costly impairment, is estimated to affect approx-
imately 40,000 Swedish residents. This synopsis describes developments
by governmental agencies (i.e. the CDC); emerging clinical centers in Stock-
holm and Gothenburg, and the sophisticated Swedish research addressing
basic and translational medicine, and physician education. A model is pre-
sented for Centers of Excellence, additional issues addressed: name chan-
ge controversy, subsetting of patients, Big Data and Precision medicine, the
microbiome, and current treatment challenges. Research obstacles and so-
lutions are outlined including the profound lack of funding and attention af-
forded by government agencies, academic institutions, and pharmaceutical
industry. Development of C.O.E.’s and optimism; based on new science and
technology with worldwide collaboration, suggest hope for the future.

Myalgic  Encephalomyelitis (ME/ Current State of Affairs in the
CES) is a complex multi-system di- U.S. and Sweden

sease of probable diverse etiology and
pathogenesis resulting in significant
functional impairment. Significantly,
the fatigue is generally worsened by

Centers for Disease Control and Pre-
vention (CDC) in Atlanta, Georgia, is
embarking on a collaborative innova-
tive process in order to propetly revise
its educational materials. They have
developed a Technical Development
Work group (TDW) to identify the
needs and priority topics for educatio-

physical or mental exertion. Com-
mon symptoms include cognitive dys-
function, autonomic manifestations
of dysfunction, sleep abnormalities,
pain, and GI complaints. Worldwide
studies have indicated that when app-
ropriately screened and diagnosed,

nal materials. The emphasis will be
on evidence-based, understandable
materials that are useful to all stake-
holders. Hopefully, these reports and
efforts will be available in translated
form to interested parties including

the incidence rates are similar in the
developed countries where it has been
studied. A conservative estimate sug-
gests that over 1 million Americans
suffer from ME/CFS and further,
that a significant proportion (>25%)
are severely affected or disabled.

physicians, patients, and research or-
ganizations worldwide. The recent
efforts by the National Institutes of
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Prevalence in the USA:
Estimated 400/100,000 = over 1 million patients

Prevalence in Sweden:
About 40.000 patients are estimated to have ME in Sweden

Prevalence World Wide:

=19 million

Prevalence of Severe Cases of ME/CFS:

Approximately 25% of all patients are classified as “severe”

Figute 1. ME/CFES Prevalence and Severity World-wide.

Health (NIH) in the United States to
ptioritize the study of ME/CFS are
encouraging. Without a significant
increase in funding for these efforts,
however, it is unlikely that either the
intramural or extramural programs
will make rapid or substantial pro-
gress in this difficult field.

There is a certain recognition of
ME/CFS in Sweden, it’s effect on the
citizenry and cost to society. This has
resulted in excellent research targeted
at immunological and pathological
determinants of ME/CFS. However,
access to care at the primary care level
The relatively
newly established clinic in Stockholm
is an excellent start to remedy this
problem. It would appear prudent
for researchers and clinicians world-

remains problematic.

wide to collaborate in a networking
fashion. This would ultimately allow
for targeted research in countries and
institutions with special expertise in
the various aspects of the disease, as
well as reaching consensus on appro-
priate diagnostic criteria, subsetting
of patient groups, determination of
endpoints for study, and appropriate
therapeutic strategies. As in all other
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chronic diseases, the driving force for
these efforts must come from the pa-
tient groups and advocates in order
to raise awareness in the appropriate
government and private agencies to
obtain the priority status and funding
necessaty to solve ME/CFS.

Sweden is unique in having a very
well organized and functional na-
tional patient support organization,
with local groups in the larger cities
of Stockholm, Goteborg and Malmo.
This patient organization is active in
lobbying the government for necessa-
ry infrastructure, reform and funding.

Jonas Bergquist, PhD, at Uppsala
University has been very instrumen-
tal in spearheading basic research into
the biochemical metabolomics and
proteomics in the serum and spinal
fluid of patients severely affected by
ME/CFS. The Gottfries Clinic in
Molndal, Sweden, continues with its
efforts to meet the demands of pa-
tients for diagnosis and treatment of
fibromyalgia as well as ME/CFS. Jo-
nas Blomberg, MD, PhD, a retired
professor of clinical virology, remains
active in his study of the role of viru-
ses and immunity in the development
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=

* Direct $9 billion USD
annually

— |approx. $70 billion
Swedish Kronor]

e Indirect $17-$24 bil-
lion USD annually

— [ approx. $140-$200 bil-
lion Swedish Kronor]

—_]

Figure 2. Economic Impact of ME/CFS. Annual Economic Loss Due to ME/CFS

of ME/CFS. Dr. Per Julin continues
to develop and expand the ME/CFS
clinic in Stora Skondal. Other physici-
ans and centers are striving to deve-
lop appropriate institutions or clinics
to serve the approximately 40,000 pa-
tients with ME/CFS in Sweden.

Most of the world’s medical schools
and medical textbooks do not include
ME/CEFS in their curriculum or pu-
blications, other than perhaps brief
summaries and suggestions for symp-
tomatic therapy.

While education of primary care
physicians and other practitioners is
critical to the field, Centers of Ex-
cellence appear to be the most cost
effective and viable approach to ex-
pediting translational medicine (the
process of bringing bench research to
the efficient diagnosis and treatment
of patients). Worldwide collaboration,
as exists in many other diseases such
as multiple sclerosis, AIDS, and dia-
betes, would be ideal. It is difficult to
establish the necessary infrastructu-
res, particularly in view of differing
funding mechanisms and distribu-
tion systems for medical care in dif-
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ferent countries and diverse cultures.
A Nordic coalition, however, might
be plausible and should be explored.
The National Center for Neuroim-
munology and Emerging Diseases at
Griffith University in Australia has
been highly successful in developing
the translational medicine concept,
conducting state of the art basic and
clinical research while simultaneously
engaging in clinical diagnostic and
treatment endeavors.

Name Change Controversy

In spite of the extensive publicity
and discussion of the Institute of
Medicine’s (IOM) recommendations
to establish new criteria for ME/CFS,
there has not been broad support for
adopting or endorsing SEID. While
the clinical definition is very user
friendly (it can be applied quickly by
inexperienced clinicians), it is the ge-
neral feeling that it does not capture
a homogenous population. Leonard
Jason, psychologist and researcher,
has indicated that the SEID defini-
tion captured most of classically de-
fined ME/CFES patients but included
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Diagnostic Algorithm for ME/CFS

[ Patient presents with profound fatigue ]
subsum No r =
d >
“‘My l = Consider another diagnosis

Yes s

Symptom management
Reassess after 6 months
Consider another diagnosis
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Post-
exertional
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unrefreshing
sleep

* Consider another diagnosis

Cognitive
impairment

and/or
orthostatic
intolerance,

» Consider another diagnosis

( Patient diagnosed with ME/CFS ]

For more information, visit www.lom.edu/MECFS

(@9 WSTITUTE OF MEDICINE
OF THE NATIONAL ACADEMES

Advising the nation « Improving health

Figure 3. SEID Diagnostic Algorithm for ME/CFS

a larger and less specifically uniform
patient cohort.

Without acceptance by agencies
such as the CDC, NIH, or WHO the
definition may not be widely adop-
ted. Additionally, in light of ongoing
research initiatives, basic as well as
clinical researchers have continued to
use the long established and accepted
definitions including the Canadian
Consensus Criteria (CCC) and/or the
1994 CDC Criteria. Certainly there
will continue to be re-evaluation and
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discussions of the appropriate use of
these established and newly proposed
definitions due to the heterogeneous
nature of the patient populations.
Consensus, of course, is the ultimate
goal.

Research Developments

Subsetting ME/CFS Patients

The heterogeneous nature of the po-
pulations obtained by the various de-
finitions suggest that researchers and
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clinicians must continue efforts at
categorizing patients into subsets in
order to determine the etiology and
pathogenesis and, ultimately, the most
appropriate treatment. Examples in-
clude the ongoing clinical trials in
Norway and the UK with rituximab
in patients presumed to have an au-
toimmune component to their patho-
genesis. An example of translational
medicine can be found in the work
of professor Carmen Scheibenbogen
of Berlin, Germany, describing auto-
antibodies to adrenergic and acetyl-
choline receptors in ME/CFES patients
which has both diagnostic and thera-
peutic implications for the patients.
This may aid in understanding the au-
toimmune pathophysiology in a sub-
set of patients. Such stimulating and
exciting initial results, mandate addi-
tional and replicating studies.

After more than 30 years of stud-
ying ME/CFS wotldwide, the prepon-
derance of evidence continues to sug-
gest a role of immune perturbation/
dysfunction in the production of the
signs and symptoms of the disease.
As molecular biology has become
fine tuned, researchers are capable
of studying the nuances of B, T and
Natural Killer Cell function. Many
of the reported abnormalities such as
impaired Natural Killer Cell function
have been reproduced in independent
laboratories. However, there is yet to
be universal agreement as to the sensi-
tivity and specificity of biomarkers for
diagnosis or treatment.

Big Data and Precision Medicine
ME/CFES is a Big Data gold mine.
Big Data has become in vogue as an
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approach utilizing statistical metho-
dology and modeling to study ME/
CFS and many other clinical illnesses.
While this approach is clearly of great
potential, particularly with respect
to precision medicine, it requires lar-
ge numbers of patients and is a very
costly approach to diagnosis. On the
other hand, there remains a concern
as to whether findings obtained in a
small group of patients, such as the
proposed NIH intramural study of
40 patients and controls, or the Stan-
ford Initiative with 20 severely affec-
ted patients, will be applicable to the
greater ME/CFS patient population.
Worldwide, patients, clinicians, and
researchers are anxiously awaiting the
results of these preliminary studies
utilizing the Big Data technology ap-
proach to the study of ME/CFS.
Precision medicine is yet another
trend in medical research. Some suc-
cess has been obtained, for example,
in identifying the correct chemothera-
peutic agent for treatment of various
cancers, climinating the inaccuracy
and potential complications of trial
and error therapy even when utilizing
evidence-based studies. The NIH re-
cently awarded $55M for fiscal year
2016 to launch the Precision Medicine
Initiative (PMI). This is a landmark
research effort that aims to engage
one million participants to prevent
and treat disease based on lifestyle,
environment and genetics. Perhaps
ME/CEFES patients will ultimately be-
nefit from this effort. It remains to be
determined whether these approaches
utilizing genetic profiles, gene ex-
pression studies, metabolomics, etc.,
will have general applicability to the
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diagnosis and treatment of patients
with ME/CFS. Precision medicine is
certainly a lofty goal with the poten-
tial for increased sensitivity and spe-
cificity of diagnosis and cost effective
therapies.

The Gut Microbiome and ME/CFS

There is increasing evidence that
the human microbiome is influenced
by many factors and the status of the
gut microbiome has significant impact
on immunological function. This is
an extremely complex area of study.
The pursuit has been taken up by nu-
merous well-respected research insti-
tutions including Columbia and Cor-
nell Universities in New York. The
potential utility for understanding
the pathogenesis of ME/CFS or for
determining strategies for treatment,
remains to be determined. Hopefully,
adequate funding for further large
studies will be forthcoming.

Treatment of ME/CFS

Treatment of ME/CFS remains chal-
lenging and problematic. Since the
publication of the P2P and IOM do-
cuments, there is agreement that ad-
ditional work must be done in deter-
mining outcome measures for clinical
trials. In addition, determination of
appropriate interventions for clinical
trials and execution at multiple sites
with well-characterized
patient populations are needed. Un-
fortunately, there has been little inte-
rest from the pharmaceutical industry
which, in general, is the driving force
behind well-constructed and funded
clinical trials. Itis hoped that agencies
such as the FDA and others might be

subsets of
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engaged in the effort to design app-
ropriate clinical trials and even sup-
port their execution. In the interim,
clinicians on the front line of patient
care must utilize the art of medicine
in selecting modalities of interven-
tion that have been demonstrated to
potentially affect quality of life or
prevent the devastating complications
and comorbidities of chronic disab-
ling illness. Large well-funded studies
are required for international collabo-
ration, particularly when studying ge-
netics and gene expression of complex
yet relatively frequent diseases such as
ME/CEFES. These should be conducted
in well designed and executed studies
at multiple sites utilizing only well
characterized patients.

Obstacles and Solutions

As the P2P and IOM documents
clearly point out, ME/CFS research
has been fragmented and fraught with
methodological pitfalls such as use
of different disease definitions, lack
of objective endpoints, small patient
numbers, lack of control groups, fai-
lure to replicate results and numerous
other short comings. The studies have
largely lacked the scientific rigor suf-
ficient for the world of evidence ba-
sed diagnosis and management. Some
of these stumbling blocks have been
overcome by general acceptance of
case definitions, emphasis on subsets
and rigorous study designs. Yet, many
obstacles remain for the nascent re-
searchers and clinicians in this diffi-
cult and complex illness.

The largest of these obstacles is the
failure of the scientific world (and in
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some cases the patient community) to
accept the existence of ME/CFS as a
real, organically based disease, and as-
sociated with extreme disability. Fled-
gling efforts have been further ham-
pered by profound lack of funding of
the magnitude necessary to conduct
even the basic rigorous studies and
treatment interventions.  Govern-
ment agencies, academic institutions
and the pharmaceutical industry have
ignored the call to action, leaving fun-
ding to small grants and private do-
nations.

It may be useful to remind oursel-
ves of the magnitude of ME/CFS in
the world in human and economic
terms. Clearly such large numbers
should justify the resources necessary
to intensely study the disease and al-
leviate the concomitant disability and
economic cost to all societies.

Using basic  patient’s samples
such as blood, urine, saliva and CSF
sophisticated research can be done on
DNA, RNA, epigenetic markers, pro-
teins, metabolites and immune cells
and their messenger cytokines and
chemokines.

New technology such as high out-
put sequencing, big data mining, etc.
will provide the necessary tools to sol-
ve these problems, but adequate fun-
ding must be obtained. It has been
guesstimated that with adequate fun-
ding such as that allocated to other
comparable old and emerging disease
(e.g. Zika virus related disorders) ME/
CFES could be fully understood and
treated in 3-5 years. While it is unlike-
ly that a single country or agency will
step up to the financial plate, world-
wide collaboration could accomplish
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these goals.

In just the last few months the NIH
has funded projects aimed at training
patients to recognize exhaustion (pre-
cision medicine) and a broadly based
large study to determine biomarkers
(big data analysis and high tech mole-
cular biological techniques).

Longitudinal studies to determine
the natural history of ME/CFS ate
being conducted by the CDC at multi-
ple sites using common data elements,
standardized testing and data analysis.
The International Association for Ch-
ronic Fatigue Syndrome/Myalgic En-
cephalomyelitis (IACFS/ME) is again
hosting their biannual meeting at the
Weston Fort Lauderdale, October 27-
30. Participation by researchers and
clinicians, and patients are of course
welcomed and encouraged.

One of the most unique and ubiqui-
tous symptoms of ME/CFS is post-
exertional fatigue following physical
or cognitive challenge. Many centers
are now studying this symptom to de-
termine its cause, to seek a potential
unique (sensitive and specific) biomar-
ker and determine potential therapeu-
tic interventions for this very disab-
ling symptom.

A few large, classically designed tre-
atment studies are being conducted
while compassionate, empiric treat-
ment protocols remain the standard
of care.

Recently major strides have been
taken to achieve common goals in
Europe. Phenomenal progress has
been made over the past ten years in
the UK through the effort of the In-
vest in ME UK Charity to stimulate
research and patient and physician
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education. As an example, the Invest
in ME Research Charity has launched
the foundation for a translational
biomedical research Centre of Excel-
lence. It also sponsored a state of the
art scientific meeting, affording invi-
ted scientists and clinicians the opp-
ortunity to share research and stra-
tegies while providing education and
hope to patients and treating clinici-
ans. The recent IIMECI11 conference
presented stimulating new studies on
case definitions, sub setting patient
groups, the human, viral and bacterial
gut microbiome, potential genetic and
metabolomic biomarkers, and second
generation research on a wide variety
of immune markers including NK
cells, B cells and cytokines. With pro-
per support and leverage these areas
all present viable and promising po-
tential for future clinical researchers
and clinicians.

Representatives of 13 countries in
Europe have joined the European ME
Research Group (EMERG) for inter-
national collaboration. This repre-
sents a major step in the development
of a necessary regional infrastructure
to support new research initiatives.
Such collaborative efforts will maxi-
mize research speed and efficiency.

Conclusion

Throughout the world, access to care
remains problematic for patients with
ME/CFS. There remains a lack of
knowledge on the part of most phy-
sicians at both the primary care and
specialty level with respect to ME/
CFS in general and particularly in
the area of diagnosis and appropriate
treatment. Strategies implemented to
date have had limited success in en-
couraging clinicians to specialize in
the area of ME/CFES or to even make
an appropriate diagnosis. Given the
long duration of this gaping hole in
the provision of medical care, many
experts feel that the appropriate fun-
ding and establishment of Centers of
Excellence may be the most viable
approach for educating physicians
and ancillary personnel. Alas, while
there is widespread support amongst
patient groups and clinicians, the fun-
ding and infrastructure is not endor-
sed or supported for this approach.
And yet, never before have the tools
been so efficient and available for the
study of complex diseases and the fu-
ture is optimistic if the obstacles afo-
rementioned and the many others can
be uniformly overcome.
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Case definitions are essential for any disease, both in terms of reliability
identifying those that are diagnosed and those that are not diagnosed. My-
algic Encephalomyelitis and Chronic Fatigue Syndrome. There have been a
number of different criteria proposed for Myalgic Encephalomyelitis and Ch-
ronic Fatigue Syndrome, and a recent name change has been proposed by
the Institute of Medicine (IOM) in 2015. It is critical to develop a consensus
on a clinical and research case definition. Two studies have been conducted
at DePaul University and they are reviewed in this article. Significant reliabi-
lity issues were found for the recent IOM recommendations, and implications

of these findings are discussed.

Investigators in Europe were among
the first to research and study Myal-
gic Encephalomyelitis (ME) (Ramsay,
1986; Ramsay, 1988). Ramsay (1988)
described the following distinct featu-
res of the illness: (1) muscle fatigabi-
lity after minimal exertion and a delay
in the restoration of muscle power; (2)
cerebral dysfunction, and (3) impaired
circulation. He also emphasized daily
variation in symptoms and physical
findings and the propensity for the
illness to become chronic.
Unfortunately, individuals with
Myalgic Encephalomyelitis (ME) and
Chronic Fatigue Syndrome (CFS)
often experience stigma. In support
of this, in one study, ninety-five per-
cent of individuals seeking medical
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treatment for ME and CFS repor-
ted feelings of estrangement (Green,
Romei, & Natelson 1999). Another
survey of healthcare providers found
that 20% agreed with the statement,
“I believe that CFS is all in a patient’s
head” (Brimmer, Fridinger, Lin, &
Reeves, 2010). In addition, thousands
of patients with ME and CFS cannot
find a single knowledgeable and sym-
pathetic physician to care for them
(Tidmore, Jason, Chapo-Kroger, So,
Brown, & Silverman, 2015).

It might be possible that this stigma
and lack of understanding is in part
due to problems with the case defi-
nitions. Case definitions are a set of
rules that allows investigators and
clinicians to determine who has and
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who does not have an illness, and as
such, they are the foundations for stu-
dying any illness. In a sense, case de-
finitions are like a stack of cards. At
the bottom row of cards, you need to
a firm foundation, which is where the
case definition begins. If the case de-
finition is not reliable and valid, or in
our analogy sturdy, then everything
built on top becomes shaky and po-
tentially problematic for the scientific
enterprise, including issues involving
the etiology, epidemiology, and treat-
ment of the illness.

There are a number of problems
involving the reliability of case defi-
nitions.  Subject, occasion, and in-
formation variance accounts for only
a small portion of diagnostic reliabi-
lity (Jason, & Choi, 2008) and crite-
rion variance accounts for the largest
source of diagnostic unreliability
(Spitzer, Endicott, & Robins, 1978).
These are the differences in the for-
mal inclusion and exclusion criteria to
classify patients’ data into diagnostic
categories. Criterion variance occurs
when operationally explicit criteria do
not exist for diagnostic categories. If
ambiguities in case definitions occur,
investigators might select samples of
patients who are different on funda-
mental aspects of this illness, and is
an impediment to replicating findings
across different laboratories.

If investigators in different settings
select heterogeneous samples, these
investigators will have difficulty re-
plicating the results (Jason, Sunnquist
et al,, 2015). At the present time, we
have what is called a consensus based
case definition for CF'S. The Fukuda
et al. (1994) case definition was esta-
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blished by an international working
group that published the criteria and
for the past 20 years, investigators
around the world have used these cri-
teria. Patients that meet these crite-
ria are required to experience chronic
fatigue and the concurrent occurrence
of at least four of eight other symp-
toms. The symptoms are as follows:
sore throat, tender cervical or axillary
lymph nodes, muscle pain, multi-
ple joint pain without joint swelling
or redness, headaches of a new type
patter or severity, unrefreshing sleep,
post exertional malaise lasting more
than twenty-four hours and persis-
tent or recurring impairment in short
term memory or concentration. The
first five symptoms vary within the
general population but the last three
symptoms (unrefreshing sleep, post
exertional malaise lasting more than
twenty-four hours and persistent or
recurring impairment in short term
memory or concentration) are the
fundamental core aspects of this ill-
Because these criteria require
only four symptoms out of a possible
eight, critical CFS symptoms, such as
unrefreshing

ness.

sleep, post-exertional
malaise or memory and concentration
problems, were not required for a pa-
tient to receive a diagnosis of CFS.

In Chicago, researchers at DePaul
University conducted a community-
based epidemiologic study (Jason et
al.,, 1999) using the Fukuda criteria.
We found that about 4% of the popu-
lation experiences six or more months
of fatigue, that is about 1 out of 20 pe-
ople have this symptom. About half
those people (54 % of that 4%) had
had a medical or psychiatric explana-
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tion for their fatigue (e.g., melancho-
lic depression, cancer, psychotic dis-
orders). About 27% of this group of
fatigued individuals did not meet the
Fukuda et al. (1994) criteria for CFS.
That means that the individuals did
not have enough symptoms (at least
four out of eight) to meet the criteria.
However, 19% of the fatigued group
did meet these Fukuda et al. (1994)
criteria. This suggests that about .42%
of the population in the United States
and possibly in Sweden has this ill-
ness. What that means is out of every
200 people, one person would have
the illness.

In the research the DePaul investi-
gators engaged in during the 1990s
(Jason et al., 1999), they found that
people who had Major Depressive
Disorders (MDD) have many of the
Fukuda et al. (1994) symptoms. Symp-
toms of depression often include ch-
ronic fatigue and multiple somatic
symptoms,
sleep, joint pain, muscle pain and im-
pairment in concentration. MDD is
one of the more prevalent psychiatric
disorders, occurring in about 2.3% of
the population. It is very important
for people who have a solely psychia-
tric illness, like MDD, not to be in-
appropriately classified as CFS.

Because of the criticisms of Fukuda
et al. (1994) criteria, such as not requi-
ring cardinal CFS symptoms such as
post-exertional malaise, and memory

including unrefreshing

and concentration problems, the Ca-
nadian ME/CFS clinical criteria (Car-
ruthers et al., 2003) was developed.
This criterion requires the cardinal
symptoms to occur (such as post-ex-
ertional malaise). The Canadian cri-
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terion has been more frequently em-
ployed over the last 10-12 years. The
criteria requires the following symp-
toms: post-exertional malaise, unre-
freshing sleep, pain (significant degree
arthralgia and/or myalgia) without in-
flammatory response joint swelling or
redness, two or more neurocognitive
manifestations and at least one symp-
tom from two of the following cate-
gories:  Autonomic manifestations
(light headaches),
manifestations (recurrent feelings of

neuroendocrine

feverishness), and immune manifes-
tations (recurrent sore throats).

A number of years later, the ME
International ~ Consensus  Criteria
(ME-ICC) developed (Carruthers
et al.,, 2011).  To meet ME criteria,
symptom severity impact must result
in a 50% or greater reduction of a
patient’s premorbid activity level for a
diagnosis and eight symptoms, divi-
ded within the following four areas:
Post-Exertional Neuroimmune Ex-
haustion, Neurological Impairment (3
symptoms), Immune, Gastro-intesti-
nal and Genitourinary Impairments
(3 symptoms) and Energy Produc-
tion/Transportation  Impairments.
Whereas the Fukuda et al. (1994) CES
criteria required at least 4 symptoms,
the Canadian ME/CFS clinical crite-
ria (Carruthers et al., 2003) required
seven symptoms, and the newer ME-
ICC criteria (Carruthers et al., 2011)
Unfortu-
nately, later work with factor analysis
with very large samples has not come
up with these areas (Brown & Jason,
2014). The other potential problem is
that increasing the number of symp-
toms increases the probability of iden-

required eight symptoms.
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tifying people with psychosomatic is-
sues.

In the spring of 2015, the Institute
of Medicine (IOM, 2015) recommen-
ded changing the name of ME and
CES to Systemic Exercise Intolerance
Disease (SEID), as well as proposed a
new clinical case criterion. This has
been a widely distributed set of re-
commendations. Also, in the spring
of 2015, Lisa Petrison from Paradigm
Change conducted a patient survey
of 1,147 patients (Petrison, 2015) and
found that the majority of respondents
expressed negative opinions about the
proposed name (SEID), the proposed
naming process and about the idea of
the government using the proposed
name. Itis very possible that this sur-
vey will provide federal officials with
important feedback about significant
implications of changing the CFS
name to SEID.

The IOM (2015) also made recom-
mendations regarding a new clinical
case criteria, involving the following
symptoms:
tion or impairment in the ability to
engage in pre-illness levels of occu-
pational, education, social or personal

four substantial reduc-

activities,  post-exertional malaise,
unrefreshing sleep, and at least one of
the two following symptoms: cogni-
tive impairment or orthostatic intole-
rance. These four symptoms for the
most part are things that a number of
factor analytical studies have found
(Brown & Jason, 2014). While studies
have found cognitive impairment in
patients, orthostatic intolerance tends
to occur less frequently (Jason, Sunn-
quist, et al., 2015). According to the
IOM, if a patient has these four do-
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mains, the new clinical criteria would
be met. However, the core IOM symp-
toms are not unique to SEID, as other
illnesses have comparable symptoms
(eg, cancer, Hashimoto, lupus, chro-
nic heart failure, multiple sclerosis,
etc.).

The DePaul research group has
published two articles in the last six
months where the IOM clinical crite-
ria were compared to other case defi-
nitions, including the Canadian crite-
ria, the Fukuda criteria, the ME-ICC
criteria and the Ramsay criteria. One
study involved seven hundred and ni-
nety-six patients from the USA, Great
Britain, and Norway, and patients
had completed the DePaul Symptom
(Jason,
Brown, Newton, Strand, & Vernon,
2015). Findings indicated that the
IOM criteria identified 88% of partici-
pants in the samples analyzed, which
is comparable to the 92% that met the
Fukuda et al. (1994) criteria. The re-
cently developed IOM (2015) criteria
appears to identify a group compara-
ble in size to the Fukuda et al. criteria,
but these results came from clinically
based samples. In addition, the IOM
and Fukuda criteria would identify a
larger group of patients than would
meet the Canadian ME/CFS and
ME-ICC criteria (Jason, Sunnquist,
Brown, McManimen, & Furst, 2015).

In study two (Jason, Sunnquist,
Kot, & Brown, 2015), the DePaul
University group looked at what oc-
curred regarding the issue of exclu-
sionary illnesses with the IOM (2015)
recommendations. Four different data
sets were examined, and one was from

Questionnaire Sunnquist,

a community based epidemiology stu-
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dy, which went beyond more clinic
and tertiary care type settings. In that
study, because participants were not
self-selected individuals, we found the
IOM’s new clinical criteria would in-
crease prevalence rates by 2.8 times.
For example, 47% of those with Me-
lancholic Depression met the IOM
criteria. In addition, for those with a
medical reason for their fatigue, 48%
met IOM criteria. The authors con-
cluded that the IOM criteria would
identify a larger group of people from
the general population as meeting this
criterion.

There are currently multiple case
definitions and each has different cri-
teria. For moving the field forward,
it is of importance to better operatio-
nalize each of the current criteria to
reduce criterion variance, to compare
and contrast current criteria, to use
more sophisticated analytic structu-
res to determine critical dimensions
of each case definition, and to consi-
der whether a research criteria might
identify a more homogenous group
than clinical case criteria. It is criti-
cal to develop a consensus on one re-
search case definition, and then use it
internationally.

Because the term SEID has not
been endorsed for these IOM crite-
ria, there is a need to find a name that
might appeal to larger segments of the
patient and scientific audience. One
possibility for a clinical criterion is the
term Neuroendocrine Dysfunction
Syndrome, which had been recom-
mended by the patient inspired Name
Change workgroup over a decade ago
to replace CFS. A research criterion
based on Myalgic Encephalomyelitis
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as defined by Ramsay (1988) may help
to identify a smaller group of patients
with more functional impairment.
Another possibility is to classify pa-
tients into the following categories:
patients with fatigue and exclusionary
psychiatric or medical illness; patients
who meet IOM criteria, but who do
not have psychiatric or medical ex-
clusions, and patients who meet re-
search criteria (Jason, McManimen,
Sunnquist, Brown, Furst, Newton, &
Strand, 2016). It is possible that those
that do not meet the three criteria
above, could be classified as having
chronic fatigue, which is the most ge-
neral category, and represents those
with six or more months of fatigue.
In addition, it is of importance to have
structured clinical interviews so one
could determine whether a symptom
is met or not, and whether the intet-
view questions are asked in a similar
way.

In summary, the broader IOM cri-
teria, or some version of it, could be
used for clinical purposes whereas a
more restrictive ME criteria could be
used for research purposes. Some
scientists might prefer to consider
the clinical versus research grouping
a matter of severity rather than cate-
gorical differences, but such a clas-
sification system has the potential to
clarify discrepant findings from epi-
demiologic, etiologic, and treatment
studies. Developing a consensus for
clinical and research criteria, as well
as operationalizing such criteria with
reliable questionnaires, is a high pri-
ority area for this field. Ultimately,
decisions need to be made regarding
the names and criteria for this illness,
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the vetting process needs to be open,
inclusive and transparent, with scien-
tists, clinicians, government officials,

and patient groups involved in these
deliberations.
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