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Chronic fatigue syndrome

Allt fler differentialdiagnoser kraver en forandrad syn pa
syndromet

Chronic fatigue syndrome (CFS) ar en komplex och kontroversiell diagnos,
varfor jag vill inleda med att klargora bakgrunden till debattens olika
standpunkter. Artikelns andra del sammanfattar ny kunskap som kommit
de senaste fem aren.

Det framgar allt tydligare att ett storre antal somatiska diagnoser kan ge
samma symtombild som den som forekommer vid CFS. Dessa sjukdomar
maste ses som differentialdiagnoser och 6vervéagas forst, eftersom CFS
skall vara en uteslutningsdiagnos. Utredning och behandling maste utga
fran den enskilde patientens symtombild. Patienter med nagon annan
kand differentialdiagnos borde inte ha, eller felaktigt fa, diagnosen CFS,
utan fa tillgang till adekvat behandling.

I samma takt som nya rén gors okar oenigheten kring CFS. Anledningen
till det ar att forskarlag pa olika hall i varlden anvander olika definitioner
pa sjukdomen. Definitionerna ar sa olika att de till och med beskriver helt
skilda patientgrupper. Enligt de kriterier som anvands i Sverige,
utarbetade av en internationell forskargrupp vid Centers for Disease
Control i Atlanta (CDC) [1], ar CFS inte synonymt med kronisk trotthet.
Antalet personer som uppfyller de aktuella CFS-kriterierna uppskattas
ligga mellan 0,05 procent och 0,1 procent av befolkningen [2]. CFS ar
saledes en ovanlig sjukdom.

Nar mitt intresse for CFS vacktes for nagra ar sedan konstaterade jag
forvanat att CFS-patienterna i de flesta fall hanvisades till primarvarden,
utan nagon uppfoljning hos specialist, symtomatisk behandling eller
utredning av arbetsformaga. Utifran min erfarenhet av medicinsk och
arbetslivsinriktad rehabilitering (neurologi och psykiatri) ansag jag att det
borde kunna géras mer for dessa kroniskt sjuka, ibland invalidiserade och
I regel unga patienter. Nar jag borjade kartlagga forskningen inom
omradet visade sig problematiken vara mycket mera komplex och
fascinerande an jag kunnat ana. En utvardering av de senaste arens
internationella forskning visade att manga aldre hypoteser om CFS inte
kunnat bekraftas.

CFS definieras pa olika satt

Vissa forskare ar dvertygade om att sjukdomen har en somatisk genes,
medan andra menar att CFS inte ar nagon somatisk sjukdom. Oenigheten
om CFS-sjukdomens natur kan forklaras med att forskare jamfor
patientgrupper som har rekryterats utifran olika definitioner [3]. Idag
finns minst fyra olika CFS-definitioner som anvands parallellt, trots att de
beskriver olika patientgrupper [1, 4-6]. Med undantag av den australiska



definitionen [5], som idag saknar praktisk betydelse, kan dvriga kriterier
sammanfattas enligt féljande:

CDC-kriterierna fran 1988. Myalgisk encefalomyelit (ME) och kroniskt
Epstein-Barr-virussyndrom ar aldre namn for CFS. Nar forskare
uppmarksammade att aven patienter utan tecken pa aktiv infektion med
Epstein-Barr-virus visade liknande symtom formulerade amerikanska
forskare under ledning av Gary P Holmes, verksam vid Centers for Disease
Control (CDC), den ursprungliga CFS-definitionen [4]. Denna CDC 1988-
definition (Holmes-kriterierna) kravde bl a ett infektionsliknande
insjuknande och forekomst av ett flertal symtom, daribland objektivt
faststallbara besvar som laggradig feber eller svullna lymfkortlar. Dessa
forskningskriterier var medvetet restriktiva, CFS-diagnosen kunde t ex
inte stéllas om patienten hade en psykiatrisk diagnos. Syftet med
definitionen var att kunna jamfora forskningsresultat. Det ar dessa
kriterier som ligger bakom hypotesen att det ar ett okant virus som
fororsakar CFS. Detta trots att CDC 1988-definitionen uttryckligen utgar
ifran att CFS kan ha olika orsaker.

Oxford-kriterierna. En helt annorlunda CFS-definition formulerades
1991 av en brittisk forskargrupp [6]. Dessa s k Oxford-kriterier skiljer sig i
praktiskt taget alla avseenden fran CDC 1988-definitionen. Enligt Oxford-
kriterierna racker svar kronisk utmattning som varar i mer an ett halvar
som enda kriterium for CFS: "Other symptoms may be present,
particularly myalgia, mood and sleep disturbance” [6, p 119, min
kursivering]. Enligt Oxford-definitionen tillater diagnosen CFS dessutom
aven vissa psykiska sjukdomar: "Other psychiatric disorders (including
depressive illness, anxiety disorders, and hyperventilation syndrome) are
not necessarily reasons for exclusion” [6, p 119]. Oxford-kriterierna
omfattar alltsd ett mycket storre antal patienter, uppskattningsvis 2,2
procent av befolkningen [7].

CDC-kriterierna fran 1994. | och med att CDC 1988- och Oxford-
kriterierna skilde sig i praktiskt taget alla avseenden var meningen med
1994 ars revision av CDC-kriterierna [1] att skapa enighet bland CFS-
forskarna. Aven forskare som hade formulerat tidigare kriterier, t ex
Michael Sharpe (Oxfordkriterierierna [1]) och lan Hickie (de australiska
kriterierna [6]), medverkade i den internationella arbetsgrupp som
utarbetade CDC-kriterierna 1994. Arbetsgruppen fastslog att diagnosen
CFS i fortsattningen bl a skulle forutsatta minst fyra av atta specificerade
symtom utdver utmattningen (Fakta 1).

Vid sidan om dessa minst fyra symtom, som alltsa ar obligatoriska for
CFS-diagnosen enligt CDC 1994, kan ett stort antal andra besvéar
forekomma, exempelvis latt feber, matsmaltningsproblem,
muskelkramper, hjartarytmi eller éverkanslighet for syn- eller
horselintryck. CFS-patienter ar ingen homogen grupp.

Enligt CDC 1994 kraver diagnosen CFS dessutom enkla, obligatoriska
prover i samband med utredningen (Fakta 1). Patienter med psykiatriska



diagnoser kan inte fa diagnosen CFS enligt CDC 1994, men lindriga
psykiska besvar i form av angest eller lattare depressioner ar inga
uteslutningskriterier. Psykiska symtom kan orsakas av och inga i
symtombilden vid neurologiska, immunologiska eller endokrinologiska
rubbningar men ocksa vara en naturlig reaktion vid allvarlig somatisk
sjukdom. CDC 1994-kriterierna ar alltsa i alla avseenden mindre snava an
CDC 1988-kriterierna, men mer snava an Oxford-kriterierna [3].

Oxford- eller CDC-kriterier?

Den som jamfor de tre definitionerna forstar att CDCdefinitionerna
beskriver ett annat patientklientel &n Oxfordkriterierna. Forskare som
arbetar utifran CDC-kriterierna utgar i regel fran somatiska orsaker till
CFS, medan de som anvander de betydligt vidare Oxford-kriterierna ofta
betraktar CFS som en form av somatisering. Manga patienter med
psykiska sjukdomar uppfyller inte CDC-kriterierna, men val Oxford-
definitionen. Enligt CDC 1994 skulle Oxford-patienter som grupp fa
diagnosen chronic fatigue, det vill sdga det ar den diagnos som patienter
far da det ar oklart om de uppfyller kravet pa fyra ytterligare symtom (se
Fakta 1) eller inte. Manga studier som sags understcka CFS ar i sjalva
verket studier om chronic fatigue, inte chronic fatigue syndrome.  Att
jamfora forskningsresultat gjorda med vitt skilda patientpopulationer ar
inte vetenskapligt hallbart. Vi borde alltsa bestamma oss for en definition.
Eftersom CFS pa svenska specialistkliniker diagnostiseras i enlighet med
CDC 1994- kriterierna ar valet avgjort sedan manga ar tillbaka. Det ar
olampligt att diagnostisera patienterna utifran en definition, och tillampa
forskning utifran en annan. CFS- pecialisternas beslut att arbeta utifran
CDC 1994 ars kriterier innebar inget hinder fér den som vill forska om
patienter som enbart lider av langvarig kronisk utmattning, men
beteckningen enligt CDC 1994 blir d& chronic fatigue, inte CFS.

Den som vill utvardera CFS-studier maste alltid kontrollera att patienterna
verkligen har rekryterats utifran CDC 1994-kriterierna och att definitionen
har anvants i sin helhet. Aven har finns undantag, t ex en studie dar man
uppger sig anvanda CDC-1994 men utesluter de fyra obligatoriska
definitionskriterierna utdver utmattningen [9]. Aldre studier, psykiatriska
tidskrifter, brittiska publikationer och engelska forskare anvander ofta
andra kriterier an CDC 1994.

Olika sjukdomar kan ge CFS-symtom

Nar forskarna 1988 utarbetade den ursprungliga CDC-kriteriedefinitionen
for CFS [4] radades dussintals differentialdiagnoser upp. Alla dessa maste
uteslutas innan man kan ndrma sig beslutet att stalla diagnosen CFS.
Exempel pa differentialdiagnoser som ingick i CDC 1988 ar: malignitet,
hypotyreos, diabetes, hepatit, borrelios, multipel skleros, myastenia
gravis, tuberkulos, HIV, Addisons sjukdom och Cushings syndrom.

Redan 1988 ansag man att syndromet kunde ha olika orsaker: "The
chronic fatigue syndrome is currently an operational concept designed for
research purposes that physicians must recognize not necessarily as a
single disease but as a syndrome - a complex of potentially related



symptoms that tend to occur together - that may have several causes” [4,
p 388, min kursivering].

Antalet differentialdiagnoser vaxer

En genomgang av aktuella CFS-publikationer visar tydligt attvi inte
kommer att hitta en gemensam orsak till de "typiska CFS-symtomen".
Studier har visat att CFS-patienter inte &r nagon enhetlig grupp, dvs det
som hjalper en patient behover inte hjalpa den andra. Resultaten fran
studier dar alla CFS-patienter fatt en och samma behandling har enligt en
aktuell oversiktsartikel varit nedslaende [10].

Komplexa problem blir ofta lattare att forstd om man kan strukturera
dem, men vi har tidigare inte haft kunskap om hur undergrupper bland
patienter med CFS-besvar skulle kunna se ut. Utdéver ovan namnda
differentialdiagnoser har det pa senare ar publicerats fall da CFS-symtom
berott pa:

1. infektion med Chlamydia pneumoniae [11]

2. kardiomyopati efter infektion med cytomegalovirus [12, CDC 1988-
kriterier] 3. mykoplasmainfektioner [13, 14]

neuroborrelios [15]

Sjogrens syndrom [16]

nickelallergi [17, 18]

autoimmunt polyglandulart syndrom [19]

celiaki [20]

infektion med parvovirus B19 [21].

Andra sjukdomar som kan misstolkas som CFS (se referenser for
symtomen):

1. hypofyssjukdom (prolaktinom, akromegali m fl) [22]

2. ovariell svikt [23]

3. primar immunbrist [24]

4. fastingburna infektioner (ej bara borrelios utan aven babesios och
ehrlichios) [25].
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Listan pa differentialdiagnoser vaxer i samma takt som ny kunskap
tillkommer [26]. Sa lange CFS-utredningen inte tar hansyn till dessa nya
ron bér CFS betraktas som en interimistisk diagnos, ett samlingsbegrepp
for olika sjukdomar som lakaren som gjort CFS-utredningen kan anvanda
nar ndgon annan diagnos inte ar mojlig att identifiera. Redan idag borde
dock atskilliga patienter som fatt CFS-diagnosen kunna fa ett namn pa det
de i sjalva verket lider av, och adekvat behandling fér sin sjukdom.
Patienter kan aven ha mer an en diagnos. | de fall da utredningen ger en
medicinsk forklaring till utmattningen féreslas beteckningen chronic
fatigue explained (CF-explained) [27].

Kognitiv terapi: ""coping”, inte bot

Det pastas ofta att kognitiv beteendeterapi skulle vara en beprévad och
framgangsrik behandling vid CFS. En genomgang av studierna om kognitiv
beteendeterapi vid CFS visar att det ar svart att fa detta bekraftat. Av sex



studier om kognitiv beteendeterapi som redovisas i en aktuell dversikt
[10] ar tva for gamla for att anvanda CDC 1994-kriterierna och en
anvander Oxford-kriterierna, och ar alltsa en studie om chronic fatigue.
Resultaten av de dvriga tre studierna ser ut enligt féljande:

1. Den forsta publikationen ar en aven i Lakartidningen frekvent citerad
studie om behandling med kognitiv beteendeterapi som publicerades 1996
av britten Michael Sharpe och medarbetare [28]. Patienterna i denna
studie valdes utifran Oxford-kriterierna [28, p 22] (CDC 1994-kriterierna
fanns knappast vid studiens bérjan), men sags pa annat stélle i texten
uppfylla "recently revised criteria for the chronic fatigue syndrome”, det
vill sdga CDC 1994-kriterierna [28, p 23]. Att studiens 60 deltagare som
fran borjan valdes ut enbart utifran Oxford-kriterierna ocksa utan
undantag skulle uppfylla de betydligt snavare kriterierna fran CDC 1994
kan man inte forutsatta, da skillnaderna mellan patientgrupperna ar stora.
Det forefaller darfor vara en studie om patienter med chronic fatigue, inte
CFS. Denna uppfattning delas av andra forskare [10]. Studien har
dessutom fatt kritik for att deltagarna var forhallandevis lindrigt sjuka. De
undersokta patienternas funktionsniva uppskattades ligga mellan 60 och
78 poang pa en skala dar 80 poang eller mer betraktades som normal
funktionsniva. Kritiker har anfort att genomsnittliga CFS- patienter skulle
uppna 30 till 60 poang pa samma skala [29].

2. 1 den andra studien [30] om kognitiv beteendeterapi uppfyllde vissa
patienter CDC 1994-kriterierna. Halva gruppen fick kognitiv terapi, medan
den andra delen fick samtalsterapi, en behandlingsform som forskarna
som gjorde studien ansag vara overksam vid CFS. Bada grupperna
beskrev en nastan identisk forbattring, som enligt forskarna majligen
berodde pa den uppmarksamhet patienterna fick i form av
terapeutkontakt. Aven om publikationens titel och summary ger andra
associationer kom forskarna fram till att det inte finns ndgot som tyder pa
att vare sig samtalsterapi eller kognitiv terapi ar effektiva
behandlingsformer.

3. Aven ansedda tidningar som The Lancet har drabbats av forvirringen
kring olika CFS-definitioner [9]. I en tredje, hollandsk studie om kognitiv
beteendeterapi refererar forskarna till CDC 1994-definitionen men
ignorerar de fyra obligatoriska diagnoskriterierna utéver utmattningen:
"Patients were eligible for the study if they met the US Centers for Disease
Control and Prevention criteria for CFS, with the exception of the criterion
requiring four of eight additional symptoms to be present” [9, p 842]. Det
ar alltsa ingalunda patienter som uppfyller kriterierna fér CFS som de
nederlandska forskarna har studerat. Enligt CDC 1994-kriterierna skulle
patienterna ha givits diagnosen chronic fatigue [31, 32]. Resultatet av
kognitiv beteendeterapi i denna studie, som alltsa galler chronic fatigue
och inte CFS, ar dessutom blygsamt. Endast 55 av ursprungligen 93
patienter som fick kognitiv beteendeterapi fullfoljde studien. Den
rapporterade forbattringen av patienternas utmattning och funktionsniva



hade inte heller ndgon relevans for patienternas vardag. Jamfort med den
obehandlade kontrollgruppen gav kognitiv beteendeterapi ingen signifikant
effekt pa livskvalitet, psykiskt valbefinnande eller rehabilitering i
arbetslivet [9]. Utifran hypotesen att CFS-patienter maste sluta fokusera
pa fysiska orsaker till sin sjukdom for att kunna tillfriskna bestamde man
att inga ytterligare medicinska utredningar skulle ske under
behandlingstiden med kognitiv beteendeterapi. | kontrollgrupperna, dar
det var tillatet med fortsatta utredningar upptacktes andra sjukdomar hos
over tre procent under studiens gang.

Jag ar overtygad om att kognitiv beteendeterapi, formedlad av en
terapeut med goda kunskaper om CFS och de begransningar syndromet
medfor, kan hjalpa CFS-patienter att hitta nya vagar att hantera sin
sjukdom (coping) och pa sa satt forbattra livskvaliteten. Men utifran
befintliga studier ar det alltsa svart att fa bekraftat att CFS-patienter kan
bli friskare med hjalp av kognitiv beteendeterapi.

CFS kan inte tranas bort

En hypotes om genesen till chronic fatigue syndrome ar att CFS-patienter
reducerat sin fysiska aktivitet i samband med nagon infektion, men blivit
overforsiktiga och missat tidpunkten for att komma tillbaka. Detta
motsags av att i stort sett ingen av de nu kanda differentialdiagnoserna
kan lindras av fysisk aktivitet. Vid vissa av dessa sjukdomar innebar fysisk
anstrangning rentav en héalsorisk.

Enligt en aktuell 6versikt i JAMA [10] finns inga studier dar man har
undersokt hur okad fysisk aktivitet paverkar patienter som uppfyller CDC
1994-kriterierna. Likval finns en rad publikationer som propagerar for
gradvis 0kad fysisk aktivitet. En forsiktig 6kning av den fysiska
aktiviteten, t ex genom dagliga promenader, ingar i det tidigare namnda
konceptet med kognitiv beteendeterapi vid CFS. Lasaren vet vid det har
laget att det d& handlar om studier om chronic fatigue, inte CFS. Enligt
den nederlandska studien var det patienter som i hog grad hade sin
uppmarksambhet inriktad pa kroppsliga symtom som forbattrades minst av
kognitiv beteendeterapi [9]. CFS-patienter, som enligt CDC 1994 har fyra
tillaggssymtom utdver utmattningen, kan tankas tillhéra denna grupp,
vilket skulle kunna forklara varfoér den enda studien om CFS som anvénder
CDC 1994-kriterierna inte visade nagot resultat nar det galler kognitiv
beteendeterapi [30].

Typiskt for CFS ar just att symtomen fluktuerar, med en klar koppling
mellan fysisk anstrangning och forsamring. Mycket riktigt ar ett av
diagnoskriterierna enligt CDC 1994 "férsamring i mer an 24 timmar efter
anstrangning”, vilket hindrar CFS-patienter fran att ens sakta kunna
forbattra sin fysiska formaga. Tvartom maste CFS-patienter lara sig att
respektera kroppens signaler for att undvika bakslag.

Myter och verklighet
En asikt som ofta forekommer ar att CFS for det mesta laker ut av sig
sjalvt inom ett par ar. Men vid en telefonkonferens den 18 september



1997 namnde Dr William C Reeves, som ansvarar for CFS-forskningen vid
amerikanska Centers for Disease Control, att drygt 40 procent av CFS-
patienterna tillfrisknar inom en femarsperiod och halften forblir sjuka i
mer an tio ar.

Ofta havdas att CFS skulle vara nagon form av utbrandhet som drabbar
overambitiosa manniskor som borde lara sig att sanka "ribban". Detta
tillbakavisas av tva brittiska forskare som jamfort CFS-patienter med
patienter som led av reumatoid artrit [33]. Studien visade ingen
overrepresentation av denna personlighetstyp bland CDC 1994-
patienterna. Missuppfattningen kan enligt forskarna mojligen bero pa att
det ar en viss typ av patienter som framtrader i media. Studien visade
ocksa att CFS-patienter inte var negativt installda mot psykiatrin, aven
detta en ofta framférd asikt som alltsa inte kunde bekréaftas. Studiens
tredje hypotes var att det skulle finnas en koppling mellan CFS och
alexitymi, dvs att CFS-patienter skulle misstolka obehagliga kdnslor som
kroppsliga besvar. Sa var inte heller fallet, enligt studien.

En svensk retrospektiv studie undersokte patienters livssituation och
infektionshistorik under manaderna fore CFS-insjuknandet och darefter.
Patientgruppen jamfordes med en kontrollgrupp av friska manniskor som
hade genomgatt en livskris. Under aret fore insjuknandet rapporterade
CFS-patienterna avsevart fler infektioner och nagot mer negativa
upplevelser an kontrollgruppen. | och med att CFS-patienterna
rekryterades fran en infektionsklinik papekar forskarna som genomforde
studien att detta inte behdver vara typiskt for alla CFS-patienter [34].
Studien visar anda att vi inte far bortse fran den fysiologiska stress som
standiga infektioner innebér. Neurologiska, immunologiska eller
endokrinologiska storningar paverkar bade kropp och sjal, och
forekomsten av psykiska besvar vid manga av de namnda
differentialdiagnoserna tyder pa att aven CFS-patienters psykiska symtom
ar en foljd av och inte en orsak till CFS.

CFS-utredningen borde ta mer an en timme

P& jakt efter hjalp uppsoker CFS-patienter ofta ett stort antal olika lakare,
och detta leder i praktiken till att patienten sjalv samordnar sin egen
utredning. Men kvantitet (som speglas i patienternas ofta tjocka journaler)
kan aldrig ersatta kvalitet (en systematisk utredning).

For mer an halften av deltagarna i en svensk studie tog det 6ver tre ar
innan de fick komma till en CFS-mottagning [34]. Tyvarr ges dock
utredningarna dar ofta inte mer an en timme. Malet med CFS-
diagnostiken bor inte vara att bocka av CDC 1994-kriteriernas
symtomlista for att bekrafta diagnosen CFS, utan tvartom att
forhoppningsvis hitta andra forklaringar till symtomen: "The primary
purpose of clinically evaluating a person with unexplained fatigue is to
identify and treat any underlying and contributing factors. Such an
evaluation should begin, whenever possible, before 6 months have
elapsed” [1, p 957]. Manga av differentialdiagnoserna ar sallsynta, men
var koncentreras patienter med dessa udda sjukdomar om inte hos
landets CFS-specialister? Det ar de ovanliga symtomen, de som skiljer den



enskilda patienten fran medpatienterna, som ger diagnostisk vagledning.
Ett sadant detektivarbete gors inte pa en timme.

En onskvard rutin som borde foljas nar patienter soker for kronisk
utmattning i kombination med de beskrivna besvaren borde vara att de
utreds av ett lakarlag med olika specialistkompetenser. Detta lakarlag
skulle sedan samarbeta kring patienten for att diagnostisera/behandla
respektive utesluta kanda sjukdomstillstand. Vi har dessvarre inga sadana
specialistteam har i Sverige, men med tanke pa alla lakarbesok och de
manga langtidssjukskrivningarna i denna grupp borde det aven lona sig
ekonomiskt att erbjuda CFS-patienter en samordnad utredning dar olika
specialistlakare medverkar. | och med att ny kunskap tillkommer och
patientens symtom forandras borde CFS-patienter, liksom alla kroniskt
sjuka manniskor, aven foljas upp regelbundet.

Den gordiska knuten kan slds itu

Hopplosheten som lange préaglat situationen for patienter med CFS-
symtom ar inte langre befogad. Om vi forstar att olika svardiagnostiserade
eller sallsynta sjukdomar kan ligga bakom den symtombild som ibland
anses vara "typisk for CFS" kan den gordiska knuten slas itu. Vi borde
darfor systematisera diagnostiken genom att kartlagga de olika
differentialdiagnosernas symtomkombinationer och jamféra med den
enskilda patientens symtomprofil. Kunskapen som sammanfattats har ar
overvagande yngre an fem ar och tillampas tyvarr annu inte i Sverige.
Manga lakare utanfor specialistklinikerna kanner inte till att provtagningen
i samband med CFS-utredningen ibland bara omfattar de obligatoriska
rutinprover som diagnosen CFS forutsatter och inte alla de prover som
kravs for att hitta mojliga differentialdiagnoser. Inom primarvarden tror
manga lakare att patienter med CFS-diagnos ar utredda efter konstens
alla regler. Sa ar inte fallet. 1 och med att manga sjukdomar som felaktigt
kan leda till diagnosen CFS ar behandlingsbara l6nar det sig att vara
envis. Det ar ocksa viktigt att vara noggrann eftersom aven potentiellt
dodliga sjukdomar finns med bland differentialdiagnoserna.

Med tanke pa den vaxande listan med differentialdiagnoser kan man
undra om det ar nagon idé med en definition pa CFS och fortsatt CFS-
forskning. Jag tror det, av tre anledningar: for det férsta kommer det
alltid att finnas oforklarliga sjukdomstillstand, och en deskriptiv
beteckning pa sjukdomen ar battre an inget namn alls. For det andra ar
det tack vare CFS-definitionen och -forskningen som vi idag kan
systematisera utredningen och bilda subgrupper bland patienterna med
CFS-symtom, vilket kommer att vara av varde nar det galler bade
differentialdiagnostik och symtomatisk behandling. Sist men inte minst
bor vi fortsatta forska om CFS for att forsoka losa gatan bakom
syndromet. Var kunskap om differentialdiagnoserna har lart oss att CFS-
besvaren kan ha manga olika orsaker, men vi vet inte &nnu om det
kanske anda finns ndgon gemensam namnare (t ex en metabolisk
forandring) som forklarar CFS-symtomen.



Vad kan primarvarden gora for patienten med CFS-diagnos?

I avvaktan pd att utrednings- och rehabiliteringskliniker med multipel
specialistkompetens ska etableras finns det en hel del primarvarden kan
gora for CFS-patienterna:

1. FOr att se vilka undersékningar som har gjorts i det enskilda fallet och
for att folja forandringar i provsvaren ar det lampligt att bestalla
journalkopior och provsvar fran specialistutredningen och eventuella
ovriga utredningar.

2. Fortsatt utredningen utifrdn patientens anamnes och sjukdomsbild. Det
ar de ovanliga symtomen vid sidan om den "typiska” CFS-bilden som ger
diagnostisk vagledning [4, 10-26].

3. Undvik att hamna i den onda cirkeln dar lakaren ifradgasatter patientens
symtom och patienten betvivlar lakarens engagemang. Lakare och patient
har ett gemensamt problem som de bor foérséka I6sa tillsammans.

4. Ge symtomatisk behandling.

5. CFS ger inte bara medicinska problem. Sjukdomen kan rasera hela
patientens sjalvbild d& den paverkar arbetskapacitet och ekonomi,
mojligheten att fylla sin roll i familjen, att utnyttja sin fritid och att
anvanda hela sin intellektuella kapacitet. Handikappet ar dock osynligt.
Hjalp med sjukskrivning (om sa behodvs) och i svara fall aven fardtjanst,
hemtjanst och handikappersattning visar att lakaren tar patientens besvar
pa allvar.

Information om ett koncept for en rehabiliteringsklinik for patienter med
CFS-symtomatik kan erhallas fran forfattaren.
*

Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga uppgivna.

SAMMANFATTAT

Enligt den senaste definitionen av chronic fatigue syndrome (CFS), som
utarbetades av en internationell arbetsgrupp vid amerikanska Centers for
Disease Control 1994, kraver diagnosen ett antal olika symtom utéver en
kronisk utmattning. CFS ar alltsa ingen synonym for kronisk trotthet utan
en ovanlig sjukdom, som drabbar hégst 0,1 procent av befolkningen.

Idag anvands flera CFS-definitioner, och det ar tyvarr vanligt att forskare
jamfor studier som har gjorts utifran helt olika definitioner. Problemet
med manga av de studier forskare refererar till ar att de utgar fran andra
kriterier &n de internationella kriterier svenska CFS-specialister anvander
nar de staller diagnosen.

Pa senare ar har det kommit forskningsrapporter som visar att symtomen
vid CFS kan bero pa en rad olika somatiska sjukdomar. Har tas nya
differentialdiagnoser upp, framst kroniska infektioner, endokrina
sjukdomar och allergier, som liksom tidigare differentialdiagnoser maste
uteslutas innan diagnosen CFS kan stéllas.



I och med att flera nya rapporter visar att en rad olika sjukdomar kan ge
symtom som kan misstolkas som CFS maste utredning och behandling
utgd fran den enskilde patientens symtombild. Utifran den kunskap som
idag finns om behandlingsbara tillstand som ger CFSliknande symtom
borde vi erbjuda patienterna en samordnad utredning dar olika
specialister samarbetar.

Fakta 1
Chronic fatigue syndrome, CDC 1994 [1, 8]

Diagnosen CFS forutsatter kliniskt bedomd, oforklarad, standig eller
aterkommande utmattning som:

1. ar ny for patienten,

2. inte orsakas av pagaende anstrangning,

3. inte forbattras avsevart av vila och som

4. leder till en betydande begransning av tidigare funktionsniva.

Dessutom kravs samtidig forekomst av minst fyra av nedanstaende
symtom, som patienten sjalv ska ta upp. Dessa maste ha pagatt eller ha
kommit och gatt under sex eller fler sammanhangande manader och ska
inte ha funnits innan utmattningen borjade:

Betydande forsamring av korttidsminne eller koncentrationsformaga

Ont i halsen

Omma lymfkortlar pd& halsen eller i axiller

Muskelvark

Vark i flera leder utan svullnad eller rodnad

Huvudvark av ny typ, nytt monster eller annan svarighetsgrad

Vaknar outsévd

Forsamring i mer an 24 timmar efter anstrangning

Obligatorisk provtagning:

Fullstandigt blodstatus inklusive differentialrékning av leukocyter, B-SR,
S-ALAT, S-elfores, S-ALP, S-Ca, B-glukos, S-fosfat, Surea, S-Na, S-K, S-
Cl, S-kreatinin, S-TSH samt urinstatus. CFS ar en uteslutningsdiagnos,
varfor andra tankbara orsaker till besvaren maste utredas. Innan
diagnosen stélls kravs en grundlig anamnes, en beddémning av patientens
psykiska situation samt en kroppslig undersokning. Dessutom maste vissa
uteslutningskriterier beaktas. (Oversikten ar forenklad.)

SUMMARY
Chronic fatigue syndrome More and more differential diagnoses suggest a
new view of this syndrome

Susanne Merz Lakartidningen 2002;99:3282-7
The diagnosis of chronic fatigue syndrome (CFS) requires a number of

symptoms beyond chronic fatigue, according to the criteria developed in
1994 by the US Centers for Disease Control (CDC) International CFS



Study Group. CFS is thus no synonym for chronic fatigue but rather an
unusual syndrome afflicting no more than 0.1% of the population. Several
CFS definitions have been developed over the years, and it is common for
investigators to erroneously compare studies based on different
definitions, which nevertheless all use the term CFS. Much of our
"understanding” of CFS does not apply to the small group of patients who
fulfill the current (1994) CDC definition (above). Recent studies have
shown that a number of somatic diseases can present with CFS symptoms
and thus be misdiagnosed as CFS. This review presents a list of such
differential diagnoses, mainly chronic infections, endocrine diseases, and
allergies. In view of these differential diagnoses (1) investigation and
therapy must be individualized, and (2) we should offer rehabilitation
where different specialists work as a coordinated team.

Correspondence: Susanne Merz (susanne@merz.as)
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