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Kroniskt trotthetssyndrom fortfarande ett
tillstand utan medicinsk forklaring

Lakarvetenskapens raison d'étre ar formagan att, i vissa fall, stalla
diagnos genom att pavisa specifika biomedicinska avvikelser, ibland med
hjalp av teknisk-vetenskaplig metodik. | vissa fall forfogar professionen
dartill 6ver specifika behandlingsmetoder som botar eller vasentligt lindrar
sjukdomstillstandet.

For den kliniskt verksamme lakaren ar dock vardagen mer komplicerad an
sa. Hos de patienter som soker lakarvard idag kan manga besvar inte
diagnostiseras med teknisk-vetenskaplig metodik. Hur skall da lakaren
forsta/forklara respektive forhalla sig till langdragna tillstdnd som ar
medicinskt oforklarade, dar tillganglig metodik inte kan pavisa specifika
strukturella eller funktionella biomedicinska férandringar hos individen?
Var hor dessa tillstdnd hemma i den nosologiska systematiken?

"Disease" betecknar "apparatfel”

De inom medicinsk antropologi formulerade begreppen "disease" och
"illness" representerar tva olika aspekter av sjuklighet, for vilka vi i
svenskan saknar bra sprakliga motsvarigheter. Disease betecknar ett
"apparatfel” och hér hemma i ett naturvetenskapligt/biomedicinskt
paradigm. Det kan faststallas med vedertagen teknik och valideras av
externa beddmare. Disease ager en hog grad av generaliserbarhet och ar
forhallandevis kontextoberoende, dvs diagnostiseras och behandlas pa
snarlikt satt oberoende av tid, plats och lakare.

Exempel pa disease ar benbrott, blodbrist, cancer och hjartinfarkt. Disease
ar "objektiv".

"lllness" betecknar subjektiv sjukdomsupplevelse

"lliness”, daremot, ar den subjektiva sjukdomsupplevelsen som den tar
sig uttryck i kropp och sjal och for vilken vi, per definition, inte har nagra
objektiva matinstrument. lliness kan orsakas av disease, ett apparatfel,
men kan ocksda vara foljden av t ex normala psykofysiologiska reaktioner
pa saval fysiska som mentala pafrestningar i arbete, familj och socialt
natverk. lliness ar kontextberoende, dvs paverkas i hog grad av vara egna
och omgivningens forvantningar, forestallningar och forhallningssatt samt
av attityder och kunskaper, ibland pa ett avgorande satt. Exempel pa
illness ar smarta, illamaende, yrsel, angest och trotthet. lliness ar
"subjektiv".

Infor sddan illness som kannetecknas av konstellationer av medicinskt
ofdrklarade kroppsliga symtom rader idag en stor vetenskaplig osakerhet.
Det finns ett litet antal foreslagna diagnoser, vilka grupperas under det



samlande begreppet "funktionella somatiska syndrom”, dar "funktionell"
betecknar just avsaknaden av for diagnosen specifika biomedicinska
markorer [1]. Hit brukar raknas tillstand som fibromyalgi, amalgam- och
elkanslighet, multipel kemisk dverkanslighet samt kroniskt
trotthetssyndrom, "chronic fatigue syndrome" (CFS). Dessa diagnoser ar
kontroversiella och séllan helt anammade av skolmedicinen.

CFS ar, per definition, medicinskt oférklarat

Detta nummer av Lakartidningen innehaller en artikel av
socionomenSusanne Merz. Artikeln gor ansprak pa att sammanfatta ny
kunskap om CFS, men har dessvarre konceptuella svagheter. T ex menar
Merz att oenigheten kring CFS beror pa att olika kriteriedefinitioner
anvants. Sa ar inte fallet. De olika definitionerna ar en foljd eller
aterspegling av oenigheter i synsatt mellan olika forskargrupper, inte en
orsak. Detta gor Merz sjalv tydligt da hon skriver att "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 ". Merz foretrader
uppfattningen att CFS har somatiska orsaker och pladerar sjalv engagerat
for anvandandet av CDC-kriterierna.

Merz raknar vidare upp differentialdiagnoser med manifesta somatiska
avvikelser som pavisats hos patienter som fyllt kriterierna for CFS.
Problemet ar dock att varje saddan differentialdiagnos som pavisas i en
grupp av patienter med CFS tenderar att urholka specificiteten och
giltigheten i CFSbegreppet. CFS ar ju, per definition, ett medicinskt
ofdrklarat tillstand, karakteriserat huvudsakligen av en subjektiv
besvarsformulering - dvs en illness enligt resonemanget i denna artikels
inledning. Det formulerades pa 1980-talet just utifran behovet att
systematisera kunskapen och intensifiera forskningen om de langvariga
trotthetstillstdnd som inte hade nagon dittills kand medicinsk forklaring.
Detta gjordes i hopp om att en dag kunna pavisa forekomsten av ett nytt
sjukdomsagens, en forhoppning som dock inte infriats. Diagnosen CFS har
darmed en tentativ och interimistisk karaktar.

Kriteriediagnoser forklarar ingenting

Kriteriediagnosen CFS beskriver de symtom man funnit hos ett antal
patienter med ofdrklarad trotthet men forklarar annu inte nagonting. CFS
ar saledes idag inte, vill jag pasta, en sjukdom som man kan "ha" eller
"drabbas av", inte heller nagot som lakarna kan "konstatera" att man lider
av. CFS ar i stallet det deskriptiva begrepp vi kan resignera till om var
medicinska utredning inte faller ut i nagon annan specifik medicinsk eller
psykiatrisk diagnos.

Diagnosen utsager ratt och slatt att patienten har langvarig trétthet i
kombination med nagra ackompanjerande symtom, och att lakaren for
narvarande inte vet vad som &ar den medicinska orsaken.

Nar behover vi kriterier?
Om malet med CFS-diagnostiken, som Merz skriver, vore att hitta andra



forklaringar till symtomen &ar det svart att forsta varfor endast CDC-
kriterierna skulle kvalificera for denna brett upplagda medicinska
utredning. Hon missar darmed sjalva poangen med den forskningsansats
som initierades med kriteriedefinitionen, namligen att identifiera en ny
sjukdom. For patienter med klamydia, kardiomyopati, mykoplasma,
neuroborrelios och andra tidigare kdnda sjukdomar torde det vara
skaligen ointressant om de dartill uppfyller kriterierna for ett sa
preliminart sjukdomsbegrepp som CFS. Ingen medicinskt skolad person
kan finna det vare sig effektivt eller meningsfullt att g& omvagen over
specifika diagnoskriterier for CFS for att utesluta ett tjugotal olika
medicinska sjukdomar. Medicinska forklaringar gor alltsa, paradoxalt nog,
sjalva CFS-begreppet alltmer utspatt och ointressant. Det ar nar vi inte
finner medicinska forklaringar som vi behover kriterier, och da i forsta
hand som en startpunkt for vidare forskning.

Kognitiv beteendeterapi vid CFS

Merz havdar att kognitiv beteendeterapi (KBT) inte botar CFS. Hon
underk&nner studier av effekten av KBT med hanvisning just till oklarhet i
diagnoskriterierna och domer ut behandlingsmetoden: "Det ar svart att fa
bekréaftat att CFS-patienter kan bli friskare med hjalp av kognitiv
beteendeterapi.”

Merz intar med denna standpunkt en ytterlighetsposition i debatten. Tva
storre Oversikter [2, 3] har publicerats i JAMA och British Medical Journal
under 2000 och 2001. | bada arbetena patalas problemen med olika
definitioner, men ingenstans dras tillndrmelsevis s& extrema slutsatser
som hos Merz. | stallet framhaller bada dversikterna just den goda
effekten av saval KBT som fysisk traning. Merz havdar att psykiatern
Michael Sharpes studie av effekten av KBT [4] pa CFS ar en studie av
patienter med kronisk trétthet, inte CFS, och, skriver hon, "denna
uppfattning delas av andra forskare". Som referens anger hon den
systematiska 6versikten i JAMA fran 2001 [2]. Ingenstans i den artikeln
har jag kunnat aterfinna det pastaendet. Merz gor sig har skyldig till
felaktig citering.

Merz antipsykiatriska hallning bidrar till den olyckliga dikotomisering kring
somatik och psykiatri som ibland vidladit diskussionen om CFS och andra
medicinskt ofdrklarade tillstand med framtradande somatisk
symtomatologi. Sa lange nagon specifik biomedicinsk orsaksfaktor eller
patofysiologisk process inte har pavisats i en majoritet av CFS-fallen bor vi
dock fortsatta betrakta CFS inte som en disease utan som ett
illnesstillstand. Och d& gar det inte att blunda for den potentiella
betydelsen av vare sig biomedicinska eller psykosociala
bestamningsfaktorer.

Regionala multidisciplinara centra bor inrattas

En 16sning av detta mellandisciplinara dilemma vore att pa t ex regionniva
inratta multidisciplinara centra, som kan utgora remissenheter for
patienter med kronisk trotthet, utbredd muskelvark, miljoéverkanslighet
och andra beslaktade polysymtomatiska tillstdnd med medicinskt och



psykiatriskt komplex och svartolkad sjukdomsbild. Till dessa centra bor
knytas saval medicinsk och psykiatrisk som psykologisk kompetens. Den
medicinska kompetensen skall vara bred och ha specialintresse for
patientgruppen i fraga. Den psykiatriska kompetensen skall bedriva
diagnostik och behandling av depression, angest och
somatiseringsproblematik och bér ha tolerans gentemot patienter med
negativ installning till psykiatrer. Den psykologiska kompetensen skall,
utover diagnostik, utveckla behandlingsmetoder for att arbeta med
symtombemastring, ett omrade som lange haft ofortjant 1ag status inom
psykologkaren.

En sadan klinik skulle inte binda sig vid en speciell forklaringsmodell for
kronisk trotthet, utan acceptera en multifaktoriell etiologi och bedriva
diagnostik som tar hansyn till alla de faktorer som bevisligen paverkar
halsa: biologiska, psykologiska och sociala faktorer, inklusive
sjukdomsupplevelse och sjukdomsuppfattning. Den skulle se
illnesstillstanden som en process och i den kliniska analysen beakta
samspelet mellan predisponerande, utldsande och vidmakthallande
faktorer samt undvika att utmana lakar-patientrelationen i alltfor
endimensionella problemformuleringar i enlighet med den ena eller den
andra skolbildningen. Den som far mest illa av ett sddant polariserat
forhallningssatt ar ju till syvende og sidst tredje person - patienterna.

*

Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga uppgivna.

SAMMANFATTAT

Diagnoskriterierna for kroniskt trétthetssyndrom, “chronic fatigue
syndrome" (CFS), formulerades utifran behovet att systematisera
kunskapen och intensifiera forskningen om de langvariga trotthetstillstand
som inte hade nagon dittills kand medicinsk forklaring.

Forhoppningen, som dock inte infriats, var att pavisa ett nytt
sjukdomsagens. Kriteriediagnosen CFS har darfor inget forklaringsvarde
utan utsager ratt och slatt att patienten har langvarig trotthet i
kombination med nagra ackompanjerande symtom, och att lakaren for
narvarande inte vet vad som &r den medicinska orsaken.

Multidisciplinara centra pa regionniva skulle kunna utgodra remissenheter
for patienter med kronisk trotthet, utbredd muskelvark,
miljodverkanslighet och andra beslaktade polysymtomatiska tillstdnd med
medicinskt och psykiatriskt komplex och svartolkad sjukdomsbild.
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