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Anders Lundin, psykiatriker i Stockholm, har skrivit ett par artiklar om kroniskt troétthetssyndrom i
Lakartidningen det senaste aret. ME-foreningen har velat kommentera hans senaste artikel i
Lakartidningen [1], men inte fatt utrymme for det. Vi valjer darfor att publicera kommentaren till
hans artikel har. Anders Lundin har suttit med i referensgruppen fér en "fokusrapport” om kroniskt
trotthetssyndrom som Stockholms lans landsting tagit fram, men han har vagrat att ta in kunskap
fran den biomedicinska forskningen eller klinisk erfarenhet. Istallet for att forsoka ta in kunskap sa
forsoker Anders Lundin att bygga allt h6gre murar gentemot den biomedicinska forskningen och de

landvinningar som gjorts kring patofysiologin.

Vard baserad pa vetenskap och
erfarenhet

Jag kanner ingen som drabbats av Myalgisk
Encefalomyelit (ME) som k&nner sig néjd med
sjukvardens kunskap om sjukdomen. | princip
alla med ME ar hanvisade till primarvarden,
dar de inte har en chans att inhamta kunskap
om denna sjukdom. Hur skall man kunna
krava av primarvardslakare att inhamta
kunskap, ifall inte ens landstingen centralt
klarar att halla sig uppdaterade kring hur man
bast behandlar ME-patienter och sjukdomens
patofysiologi? Landstingen har ingen avdelad
specifik resurs for att géra en ordentlig
utredning vid misstédnkt ME. Detta staller ett
enormt ansvar pa primarvardslakarna
eftersom det ar en mangd sjukdomar som
skall uteslutas enligt alla konsten regler innan
man stéller en ME-diagnos [2,5].

Strikt definition for forskning
onskvard

I Lakartidningens natversion finns en artikel
av Anders Lundin med rubriken Kroniskt
trotthetssyndrom - en anvandbar diagnos? [1]
Vi i ME-féreningen kan pa satt och vis halla
med i att forskningskriterierna for kroniskt
trotthetssyndrom ar alltfor inkluderande. Vi
med ME har alla postanstrangningsmalaise
(sjukdomskénsla som varar 1-3 dagar eller
langre efter fysisk eller mental aktivitet) och
mental dimma (kognitiva svarigheter). Dessa
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symtom ar inte obligatoriska vid kroniskt
trotthetssyndrom [5,6,7]. Vi forordar darfor
den striktare kliniska definitionen for ME/CFS
fran Kanada 2003 [2]. Vid en forfragning hos
ME-patienter om vilken definition som hade
givit den snabbaste diagnosen, var det
Kanadadefinitionen [2] som alla tyckte var den
bésta jamfort med CFS-Fukuda [6]. Melvin
Ramsays kliniska beskrivning av ME [3] &r
nagot som manga patienter tycker ar en
klockren beskrivning. Det ar troligtvis en av de
béasta kliniska beskrivningarna.

Diagnosen kroniskt trotthetssyndrom
skapades av CDC 1988 for forskningsandamal
(CFS-Holmes) [5]. Den var relativt strikt och
hade manga sjukdomar som skulle uteslutas.
Den hade dock inte postanstrangningsmalaise
eller mental dimma som obligatoriska kriterier.
CDC andrade definitionen 1994 (CFS-Fukuda)
[6] och d& blev den betydligt mer luddig. CDC
har inte som utgangspunkt att CFS skall
motsvara myalgisk encefalomyelit [8]. CDC
antog 2005 ytterligare en definition (CFS-
Reeves) [7], och den ar mycket mer
inkluderande an Fukuda. | populationen CFS-
Reeves uppfyller bara c:a 15% CFS-Fukuda,
emedan prevalensen for CFS-Reeves ar c:a
2,5% [10], vilket skall jamfoéras med CFS-
Fukuda prevalensen pa c:a 0,4% [2]. 38%
med depression (utan ME) far en CFS-Reeves
diagnos [10], vilket visar pa att den inte
motsvarar vad den utlovar.
Patientorganisationer i USA rasar emot att
CDC pa detta satt gor att man "spader ut"
CFS-patienterna pa detta satt sa att det blir


http://me-foreningen.se/

nastintill omojligt att hitta signifikanta
skillnader och meningsfulla forskningsresultat.
Onskemalet har i stallet varit att CDC antar
den mer strikta Kanadadefinitionen.

Kroniskt trotthetssyndrom far ses som en
parentes i historien och en mindre lyckad
konstruktion av CDC i USA. Begreppet
myalgisk encefalomyelit har en langre historia
da det myntades pa 50-talet. | &r ar det 40 ar
sedan WHO tog upp myalgisk encefalomyelit
pa listan over sjukdomar som en neurologisk
sjukdom i ICD-8 (kod 323) [4]. Det foreslas
att ME skall vara en uteslutningsdiagnos i
definitionen av kroniskt trotthetssyndrom for
att minska pa heterogeniteten i
patientpopulationen kroniskt
trotthetssyndrom.

Vad lar historien oss?

Historien lar oss att manga sjukdomar initiellt
betraktas som psykiatriska sjukdomar,
psykosociala sjukdomar eller somatisering
innan man forstar etiologin. Nedan citeras text
fran ett vanligt uppslagsverk fran 1981 [11]
dar man i princip skulle kunna byta ut
"magsar" emot "kroniskt trotthetssyndrom"
ifall man vill beskriva en del personers syn pa
kroniskt trétthetssyndrom i dagens Sverige.

Ruta: Citat frAn Focus uppslagsbok fran 1981
[11]

Daremot kan det paverkas av undermedvetna
psykiska processer, som darigenom sannolikt spelar
en betydelsefull, indirekt roll vid magsarets
uppkomst. Som nddvéndig forutsattning tillkommer
dessutom en medfédd disposition for sjukdomen;
man skulle kunna tala om en "magsarskonstitution",

som kan vara mer eller mindre utpréaglat arftlig.

Teorin att magsaret i stor utstrackning har psykiska
orsaker vilar pa den vanliga iakttagelsen att
sjukdomen oftast drabbar manniskor som rakat in i
psykiska spanningstillstand eller konfliktsituationer,
som ar jaktade, oroliga och 6verambitidsa till sin

laggning, som saknar formagan att koppla av.

Man hittar manga magsarspatienter bland manniskor
som tar ett stort personligt ansvar i sitt arbete, som
har en stor arbetsbérda, som gar i skiftarbete med
oregelbundna sov- och mattider, och som dver
huvud taget lever under stark pafrestning. Magsaren
har ocksa tkat betydligt mer bland mannen an bland

kvinnorna under 1900-talet (dock har de senaste
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aren till synes en viss minskning intraffat). Man har
velat forklara skillnaden med att kvinnan i mindre
grad &n mannen ar utsatt fér de ndmnda
pafrestningarna och har stérre psykisk

motstandskraft.

Sluta forska for att man inte
kanner till etiologin?

Jag forstar inte riktigt Lundins resonemang da
han verkar mena att man skall sluta forska
eftersom man inte funnit etiologin. Trots att
CFS-Fukuda kriterierna kan beskyllas for att
vara onodigt inkluderande, har man trots allt
funnit massor av signifikanta avvikelser. Skall
man nu upphéra med biomedicinsk forskning
trots att det finns manga biomedicinska
avvikelser? Skall myalgisk encefalomyelit
diskrimineras inom forskningen?

Att besluta sig om ett slutgiltigt diagnostiskt
test utan att kdnna till etiologin och vad som
ar orsak och verkan, ar chansartat. Daremot
vore det en fordel att man anvander
biomedicinska markdrer inom forskningen for
att stratifiera (sortera) patienterna pa
objektiva data.

Signifikanta avvikelser finns det gott om vid
CFS-Fukuda. Att oxidativ stress ar signifikant
fornojd har manga studier konfirmerat. Bland
annat ar "state-of-the-art" mattet pa oxidativ
stress, F2-isoprostanes, forhojt.

ME kan pavisas med ett upprepat motionstest
pa testcykel [18]. Testet gors vid tva tillfallen
atskilda med 24 h. Individer med ME far en
drastiskt minskad syreférbrukning vid det
andra testet. Syreférbrukningen minskar mer
an vid kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL),
interstitiell lungsjukdom och hjartsvikt.

SPECT- och PET-tomografi visar pd minskat
blodfléde och minskad metabolism hos
hjarnan [13] och dessa tester foreslar en del
forskare som diagnostiska tester. Laktat
(mjolksyra) har pavisats i forhojda halter i
hjarnans ventriklar (halrum) [12].

Avvikelser hos immunsystemet ar ett helt
kapitel for sig och stracker sig 6ver manga
omraden. Ett par oversiktsartiklar finns for
den som vill ha en introduktion inom omradet
[14,15].



En lasvard oversikt éver forskningsfynd kring
patofysiologin hittas i Kanadas
koncensusdokument [2]. Den innehaller dock
inte de senaste sex arens forskning.

Diagnosen myalgisk
encefalomyelit vardefull

Vi patienter med ME anser att diagnosen &ar
vardefull. En diagnos ger moéjlighet till den
basta behandlingen utifran erfarenhet,
kunskap och vetenskap. Det finns otaliga
historier om patienter med ME som blivit
felbehandlade. Lakare som ej kanner till ME,
kan tro att patienterna ar deprimerade och
forsdker med alla méjliga antidepressiva
preparat for att f dem friska. Problemet ar att
ME-patienter ofta ar intoleranta emot
lakemedel och far svara biverkningar, darfor
maste lakemedel sattas in i sma doser och
stegas upp forsiktigt. Det finns patienter som
blivit permanent férsdmrade i samband med
medicinering.

Det &r som tidigare sagt inte ovanligt att
lakare tror att de behandlar en patient med en
depression (utan ME). Det finns kvinnor som
blivit rekommenderade att skaffa barn for att
ha nagot annat att tanka pa och lindra
depressionen. Problemet ar att beslutet att
skaffa barn da man har ME bér vara gjort med
vetskap om att man kan bli permanent
forsamrad under graviditeten eller efter
forlossningen.

Det finns fall i Sverige dar personer som
insjuknat i tondren har fatt den felaktiga
diagnosen Minchhausen by proxy (dar
foralder soker vard foér barnet trots avsaknad
av sjukdom) och blivit tvAngsomhandertagna
av psykatrin och de sociala myndigheterna.
Detta har resulterat i en stor krankning och
stort lidande hos patienten.

Sémnsvarigheter ar vanliga hos ME-drabbade.
Problemet ar inte bara att patienterna kan
vara vakna flera dygn i strack utan
somnmedicinering, utan ocksa att deras
tortyrliknande ME-symtom okar (vark,
malaise, sjukdomskansla, mental dimma).
Amitriptylin brukar rekommenderas i ME-
sammanhang och det ar sakert bra att
anvanda det ifall det fungerar, men det ar fa
ME-drabbade som tolererar preparatet.
Antihistaminer, mirtazapin (Remeron®) eller
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propiomazin (Propavan®) tolereras tyvarr
sallan ocksa.

Fokusrapporten fran Stockholms
lans landsting

Fokusrapporten [16] som tagits fram inom
Stockholms lans landsting under gangna aret
och som publicerades i varas har inte en enda
referens i texten som anger kallan till de olika
pastaendena. | rapporten framgar det heller
inte vem/vilka som &r forfattare for de olika
kapitlen. Dessa omstandigheter gor att
dokumentets tyngd minskar. Landstingen har
ansvar for att alla patienter far en vard
baserad p& vetenskap, erfarenhet och
kunskap, da maste ocksa de vara noga med
var information kommer ifran. Risken blir
annars att man bygger luftslott dar man tillslut
inte vet vad som ar fakta eller fiktion.

Fokusrapporten saknar en beskrivning av
nuvarande kunskapslage inom patofysiologi
och biomedicinska avvikelser. Kanske for att
referensgruppen saknar kunskap?

Lundin har suttit i referensgruppen for
rapporten, men har trots detta ansvar inte
deltagit vid ndgot av de manga seminarier om
ME som varit. Det har under det gadngna aret
varit seminarier i Stockholm, Géteborg,
Malmd, Oslo, London, Baltimore USA, Reeno
USA och Okinawa Japan, men Lundin har lyst
med sin frAnvaro. Detta trots att han varit s&
engagerad inom amnet att han skrivit en
artikel i lakartidningen [17].

Ett studiebesdk gjordes daremot av
referensgruppen hos St Bartholomew's (Barts)
hospital dar psykiatrikern Peter White arbetar.
White ar en kdnd enveten proponent for en
psykitatrisk-, somatisierings- eller
biopsykosocial férklaringsmodell.

Forkortningar

ME myalgisk encefalomyelit

CFS kroniskt trétthetssyndrom (chronic fatigue
syndrome)

CDC Centers for Disease Control and Prevention
(USA)

ICD International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems

SPECT single photon emission computed tomography

PET positron emission tomography
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