KRONISKT TROTTHETSSYNDROM

Forskning ger upprittelse
at misstrodd patientgrupp

Personer med myalgisk enchefalomyelit (ME) eller kroniskt

trotthetssyndrom har i artionden fatt kdmpa med lakare, arbetsgivare

och narstaende som tror att deras svara funktionsnedsattande

symtom ar inbillade. Men i takt med att forskarna upptacker olika

stérningar i de drabbades nerv-, hormon- och immunsystem, borjar

omvarlden ta syndromet pa allvar.

FOR UNGEFAR 20 AR sedan upplevde man pa
olika hall i virlden en anhopning av
patienter med en liknande symtombild
av total utmattning efter en kraftig infek-
tion, dir symtomen inte gav med sig trots
att den ursprungliga infektionen eller
influensan likt ut. Idag kallas detta syn-
drom for myalgisk encefalomyelit, ME,
alltsd muskelvirk kombinerat med rubb-
ningar i centrala nervsystemet.

I sverige katLas ME dven for kroniskt
trotthetssyndrom, efter engelskans Chro-
nic Fatigue Syndrom, CFS. Denna
benimning anses av experterna vara ett
missvisande namn som enbart lyfter fram
symtomet trotthet 1 en annars mycket
komplex symtombild. Detta namn ska-
par dven en onddig sammanblandning
med andra tillstind, sisom utmattnings-
syndrom, psykiska besvir eller somnstor-
ningar. Forskare virlden dver dr numera
eniga om att ME ir en neuroimmun sjuk-
dom som skapar dysfunktioner i nervsys-
temet, endokrina system och immunsys-
temet.

Syndromet drabbar oftast kvinnor,
men dven min och barn. Alla sociala
skikt dr berérda och experterna riknar
med en prevalens pa cirka 0,4 procent av
befolkningen vilket for Sveriges del inne-
bir att ungefir 40 ooo personer har sjuk-
domen. Motsvarande siffra i USA ir en
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miljon minniskor. Syndromet, som i
korthet kan beskrivas som en extrem
fysisk och mental utmattning, paverkar
bade minniskans fysiska och kognitiva
formagor.

INsJukNANDET I ME sker oftast plotsligt och
1 samband med en svir infektion, men en
del patienter insjuknar mer gradvis.
Huvudsymtomen beskrivs som en stin-
dig influensaliknande fysisk och mental
trotthets- eller utmattningskinsla som
forsimras vid anstringning och ger en
betydande nedsittning av patientens tidi-
gare fysiska och mentala kapacitet. Andra
vanliga symtom dr muskel- och/eller led-
virk, sdomnsvérigheter, minnes- och kon-
centrationssvdrigheter, svarigheter att

bearbeta information, matsmaltningsbe-
svir, urintringningar, hjirtklappning,
onormalt skiftande kroppstemperatur,
viktférindring med flera. Symtomen blir
svarare under stress och kan variera mel-
lan patienter och 6ver tid.

Sjukdomen ir vanligen kroniskt funk-
tionsnedsittande, dven om graden av
nedsittning varierar. Mdnga tvingas ge
upp arbete eller studier och har svért att
klara vardagliga aktiviteter. Aven sma
aktiviteter kan leda till kraftig forsdmring,
vilken upptrider direkt efter aktiviteten
eller dagen dirpd, och sedan sitter i under
ett eller flera dygn. Exempelvis kan en
promenad ena dagen leda till singlige
resten av veckan. En del riktigt svért drab-
bade idr singbundna och klarar inga ljus,
ljud eller informationsintryck.

Eftersom internationell ME-forskning
innu inte fitt genomslag i den svenska
hilso- och sjukvarden och ménga fordo-
mar dnnu finns om dessa kroniskt utmat-
tade personer, anses majoriteten av ME-
patienterna dnnu inte ha fitt korrekt diag-
nos. Symtombilden avfirdas ofta av var-
den som “diffus” eller som tecken pa att
patienten har psykosomatiska eller psy-
kiatriska besvir. Detta leder oftast till att

Klargorande om vanliga missuppfattningar

* ME ar inte en psykiatrisk sjukdom, utan klassas som en neuroimmun sjukdom

som péverkar nerv-,immun- och endokrina system.

* ME ar inte samma sak som utbrandhet/utmattningssyndrom.

* ME &r inte samma sak som somnstérning och ska heller inte forvéaxlas

med generell, langvarig trétthet.

* ME arinte en depression, dven om patienten kan fa en sekundar depression

pagrund av de svéra inskrénkningarnai livet.

* Kognitiv beteendeterapi (KBT) kan vara ett stod for sjukdomshantering, men &r inte en bot.

* Fysisk aktivitet ar inte heller ett generellt botemedel. Fysisk anstrangning leder oftast till en

férsamring hos patienten och méaste ske med stor férsiktighet, via sa kallad pacing.
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patienten far fel behandling eller ingen
behandling alls. Aven de fi som pa sena-
re tid har diagnostiserats, har ofta gatt
utan diagnos i flera ar. Den internationel-
la klassningskoden for ME dr Go3.3
(WHO ICD-10). Klassningskoden ar ock-
sd fastslagen av Socialstyrelsen 1 Sverige
(KSHgy) och inordnas under gruppen
neurologiska sjukdomar.

AN FINNs IngeT enkelt test som visar att
man har ME. Diagnosen stills genom
uteslutningsdiagnostik och genom givna
kriterier. Det finns tvd ledande kriterie-
uppsittningar: CDC Criteria (Centers
for Disease Control and Prevention,
USA), Fukuda et al., 1994 samt Canadi-
an Clinical Criteria, Carruthers et al.,
2003, en konsensusrapport av ett tiotal
internationella ME-experter. Inom forsk-
ningen anvinds framfor allt CD C-krite-
rierna, medan kliniker oftast nyttjar de
mer specifika kriterierna fran sistnimnda
konsensusdokument.

Det har 4dven startats en internationell
sammanslutning for forskare och likare,
International Association for CES/ME,
som haller pa att utveckla behandlings
riktlinjer for ME.

Det finns ingen bot mot ME, men en
hel del lindrande behandlingar. Spontant
tillfrisknar firre 4n tio procent helt, men
minga kan bli bittre. Det finns ingen
enkel forklaring till att ME kan uppsta
och det finns heller ingen enskild behand-
ling som ger ett tillfrisknande. Men rik-
tade insatser for identifierade dysfunktio-
ner inom de olika kroppsliga systemen
kan diremot ge pétagliga forbittringar.
Exempelvis nimns behandling med
skoldkortelhormoner, antivirala medel,
immunstirkande insatser, probiotika for
att skydda magtarmslemhinnorna, blod-
trycksreglerande likemedel, antioxidan-
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ter, essentiella fettsyror samt anpassad
diet av praktiserande ME-likare. Aven
symtomlindring, som behandling mot
somnstorningar och smirta kan gora ver-
kan. Kognitiv beteendeterapi (KBT) kan
dven vara ett stod for sjukdomshantering,
men 4r inte en bot.

PATIENTER MED ME kan fOrsoka att leva ett
sa normalt liv som mojligt, men de
rekommenderas att undvika saker som
forsdmrar hilsotillstindet: dverdriven
aktivitet, andrat somnschema, nya infek-
tioner, stress eller tidspress. De flesta per-
soner med ME blir simre av fysiska
anstringningar. Dirfor kan sjukgymnas-
tens universalrecept fysisk aktivitet inte
pa ett sjalvklart sitt appliceras pad denna
patientgrupp. Gradvis 6kad aktivitet, si
kallad Graded Exercise, ir inte heller en
generell 16sning, men kan anvindas indi-
viduellt och med stor forsiktighet. Istil-
let anser forskarna att ritt forhallnings-
sitt till fysisk aktivitet r sd kallad pacing,
som innebdr en anpassning av aktivitets-
nivan. Patienterna uppmanas att lyssna
till sin kropp och inte anstringa sig mer
in 50—70 procent av vad de tror sig klara
och varva muskel- och hjirnarbete for att
undvika 6verbelastning. Vidare ska varje
aktivitet helst delas upp i mindre delar
med pauser mellan varje moment.

NARSTAENDE, VARDPERSONAL Och Ovrig
omgivning rekommenderas ocksa att tin-
ka pa foljande:

Aktivitets- och arbetsférmégan hos en
person med ME varierar starkt fran dag
till dag eller frin timme till timme och
stress forsimrar tillstindet. Barns sjuk-
domstillstind varierar dessutom mer dn
vuxnas. I skolan kan till exempel en gym-
nastiklektion spoliera mojligheten till
inldrning de efterfoljande lektionerna.
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Nytt vaccin
testas pa
ME-patienter

Pa Gottfriedmottagningen i Moln-
dal pigér forskning som utvdrderar
immunmodulerande behandling vid
ME. Forsokspersonerna, som lider
av virk, trotthet, sémnproblem,
magproblem efter en svar Asienin-
fluensa, behandlades med ett stafy-
lokockvaccin i smé mingder under
sex manader.

Resultaten visar att tvd av tre
patienter far en varierande grad av
symtomforbittring, exempelvis blev
de mindre infektionskinsliga och
bara atta av 98 personer hade biverk-
ningar.

Det tar tre manader av behand-
ling innan forbéttringen &r sd stor att
den ir statistiskt signifikant, men
effekterna dr tyvirr inte kvarstaende.
Efter ndgra manader utan behand-
ling, blir personerna simre igen.
Gottfriedmottagningen har fort dis-
kussioner med likemedelsforetag
om att ta fram en likemedelsbe-
handling, men 4n sé linge anses pro-
duktionen inte vara 16nsam. Obero-
ende forskare pa andra héll i virlden
har ocksé sett gygnnsamma effekter
av detta vaccin pa ME-patienter.

Framfor allt ska personer med ME inte
pressas till aktiviteter som de inte kinner
att de inte orkar. Aven en liten &veran-
stringning kan paverka personens funk-
tionsnedsittningar till det simre i flera
dygn efterit.

LOIS STEEN VIVANCO

Lanktips:

Internationell forskarorganisation:
www.iacfsme.org

Patientfdreningen i Sverige:

www.rme.nu -
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Myalgisk encefalomyelit, (ME), ar dubbelt sa vanligt som multipel scleros (MS). For att

ge vard till dessa cirka 40 0000 patienter behdver Sverige minst 15—20 specialiserade

lakare, sade lakaren och ME-experten Daniel Peterson, pa en temadag om vardbehovet

for ME- patienter i Landstingshuset i Stockholm.

En specialistmottagning
for 40 000 sjuka racker inte

TEMADAGEN SOM ARRANGERADES av Riksfor-
eningen for ME-patienter (RME) i slutet
av maj var vilbesokt av biade politiker,
vardpersonal, patienter och nirstiende.
Inbjudna talare var Birgitta Evengard,
professor i infektionssjukdomar vid
Umea universitet, Olof Zachrisson, ME-
likare pa Gottfriesmottagningen 1 Moln-
dal samt Daniel Peterson, internationellt
kind ME-expert och grundare till The
Whittemore Peterson Institute for Neu-
ro-immune Disease, University of Neva-
da Medical School, USA.

Mellan 1987 och 2007 har det publice-
rats fler dn 3500 vetenskapliga medicin-
ska artiklar om ME och nu boérjar denna
nya kunskap paverka hilso- och sjukvar-
den 6ver hela virlden. Men i Sverige gir
det trogt.

— I Sverige far ME -forskningen obe-
tydliga eller inga forskningsanslag med-
an forskningen internationellt expande-
rar. Kanske beror det pi att manga av
myterna om kroniskt trotthetssyndrom
innu bestdr, sade Birgitta Evengard, som
ir vice ordférande i den internationella
organisationen for likare och forskare

inom ME (IACFS/ME).

sPeETSFORSKNINGEN INom ME sker numera
i Japan. Dir dr syndromet ett stort pro-
blem och det satsas enorma summor pa
att hitta svaren pd de frigor som innu
aterstar,

— Japanerna ir vilorganiserade och i
forskarteamen ingar deras frimsta neuro-
och immunforskare, bland annat en
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nobelpristagare. Deras forskning om
genernas inverkan hos en subgrupp inom
ME ligger ljusar framfor dvriga virldens,
sade Daniel Peterson.

Men dven i USA uppmirksammas ME
alltmer, "fast det har tagit 25 r”, berittar
Peterson.

- Den amerikanska sjukvirdsmyndig-
heten Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) har bland annat
genomfort en enorm informationskam-
panj for att utbilda allmdnheten om ME
och tagit fram anvindbara frageformulir
med diagnoskriterier for kliniker. Dessut-
om har patientorganisationen for Chro-
nic Fatigue and Immune Dysfunction
Syndrome, CFIDS, de senaste dren sat-
sat 25 miljoner dollar pa utbildning och
okad kompetens inom ldkarkaren.

Ingen svensk patientforening har sida-
na mojligheter att nd ut.

- T USA ir patientorganisationer stora
och har avlonad personal. Dir finns det
friska personer som for de sjukas talan.
Sverige maste de ME-sjuka sjilva ta stri-
den for sin ritt till god vard, men det
orkar man inte, sade Birgitta Evengérd.

MEN vAD SAGER DA den senaste forskningen
om ME? Ingen har dnnu knickt gitan
om varfér ME uppstar. Metodiskt forso-
ker forskarna nysta upp mysteriet genom
att alltmer rikta in sig pa subgrupper
inom den heterogena gruppen ME-
patienter.

- En subgrupp som identifierats pa
senare tid 4r de som insjuknat i samband

med en kraftig sorkvirusinfektion. De
himtar sig fran infektionen, men mirker
att nigonting har hint med dem efterit.
Vissa patienter med denna bakgrund har
svarat positivt pa forsok med vacciner,
berittade Birgitta Evengard

Aktuella studier visar dven pd att per-
soner med ME har en kronisk immunsys-
temaktivering, dysfunktioner pid NK-cel-
lerna, (Natural Killer cells), som ir en
celltyp som riknas till det ospecifika
immunforsvaret, skillnader 1 hjirnan som
syns via magnetrontgen, en hjirnmeta-
bolism som skiljer sig frin friska forsoks-
personer, kognitiva forsimringar, stor-
ningar 1 autonoma nervsystemet samt
neuroendokrina storningar i HPA-axeln
med mera.

- Vissa genetiska skillnader mellan
ME-drabbade och friska kontroller tyder
dven pa ett genetiskt arv som kan vara
predisponerande. Det dr forsta Sppning-
en 1 ett nytt forskningsfilt.

MEN HUR ska aLL denna forskning komma
patienterna till del? Det finns bara en
enda specialistmottagning for ME i Sve-
rige, Gottfriedmottagningen i Mélndal.
(Den specialistmottagning som tidigare
fanns pd Huddinge sjukhus lades ned for
ett tiotal ar sedan.) Gottfriedmottagning-
en vinder sig till bade ME- och fibromy-
algipatienter och har en personalstyrka
pa tre likare, en sjukskoterska, en sekre-
terare. Man tar emot cirka 1500 personer
per ar och dgnar sig huvudsakligen at
diagnostiska beddémningar. Cirka attio
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procent av ME-patienterna ir under- eller
feldiagnosticerade.

- Ingen blir botad av att fi en diagnos,
men patienterna far i alla fall klarhet. De
far korrekt information om vad de lider
av och storre mojlighet att beritta om sin
sjukdom med omgivningen. Det blir ock-
s ldttare att formulera en behandlings-
strategi, sade Olof Zachrisson.

Han tycker att det dr en myt att sjuk-
franvaron och virdkonsumtionen okar
om man bekriftar sjukdomen med en
diagnos.

- Tvirtom! Om ME-patienterna inte
fir nagon diagnos, ingen bra behandling
och inga bra rdd ndgonstans, sa fortsitter
de att soka vard.

Landstingen maste dédrfor ge de drab-
bade en hemvist i virden.

— Vart hor dessa patienter? Minga
beslutsfattare svarar: primarvirden. Men
primérvarden klarar inte virden av dessa
grupper, i alla fall inte utan stéd fran spe-
cialenheter.

Det behovs dven ett generellt kun-
skapslyft i hilso- och sjukvarden, anser
Olof Zachrisson.

- Den processen bor inbegripa storre
kunskap om ME men ocksa en kidnne-
dom om associerande tillstind som fram-
for allt fibromyalgi (FM) och Irritable
Bowel Syndrom (IBS).

pA peT INsTiTuT Daniel Peterson grundat i
nira anslutning till likarutbildningen vid
University of Nevada Medical School,
finns bide mojlighet till mottagningsbe-
sok och inneliggande vard.

- I dagsldget behandlar vi ME-patien-
ter symtomatisk bland annat mot smir-
ta, somnproblem, brist pd energi samt
med anti-virala likemedel.

Han moter ofta svart ME-sjuka och
sangliggande patienter.

- Den gruppen méter vi hela tiden och
itgirdar da ofta problem med lagt blod-
tryck och behandlar immunsystemrubb-
ningar med immunmodulatorer.

ME-patientens 6nskelista till svensk héilso- och sjukvard

v Medicinsk utredning och diagnostik utifrin gillande kriterier

v Likare med kunskap om sjukdomen och erfarenhet av behandling

av ME-patienter.

v’ Symtombehandling for smérta, somnstorningar, yrsel, magbesviar m.m.

v Korrekta rid om aktivitetsanpassning och sjukdomshantering.
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Tre specialister. De inbjudna talarna pa
temadagen om kroniskt trétthetssyndrom var
Olof Zachrisson, ME-ldkare, MdIndal, Birgitta
Evengard, professor i infektionssjukdomar,
Umea och Daniel Peterson, ME-expert fran
Nevada, USA.

I DET AVSLUTANDE PANELSAMTALET mellan poli-
tiker frin Stockholms lidns landsting dis-
kuterades framtiden for de ME-sjuka.
Inga 16ften gavs, men alla var 6verens om
att kunskapen om ME maste hojas inom
SLL. Oppositionslandstingsridet Birgit-
ta Sevefjord (v) ansdg att SLL snabbt mas-
te firdigstilla en tidigare paborjad rap-
port om ME, samt inritta en specialist-
mottagning i ldnet.

- Ett Centre of Excellence for ME
behdvs for att vi ska fa tillricklig kunskap
om denna patientgrupp och for att kun-
na folja internationell forskning. Utom-
lands finns detta, men hir sdger vi 'Gi till
virdcentralen’. Det haller inte!

Bitridande sjukvardslandstingsradet
Lars Joakim Lundquist (m) var mer ater-
hallsam, men positivt instilld.

- Virt jobb som politiker ar att se hur
ser behovet ut och sedan l6sa detta
behov. Jag hoppas att det i rapporten
ingdr forslag pa vad ett eventuellt Centre
of Excellence bor innehilla for kompe-
tenser. Man behéver ocksd utbilda pri-
mirvarden.

Landstingsstyrelsen i Stockholms lin
landsting behandlade drendet i augusti
och rapporten om virdbehov och limp-
liga insatser for ME-patienter beriknas
vara klar under hdsten 2008.

TEXT & FOTO:
LOIS STEEN VIVANCO
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