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SAMMANFATTNING

Utredningar om sjukdomen ME/CFS dras med ett stindigt problem: den olyckliga
bendmningen “kroniskt trotthetssyndrom” (eng. Chronic Fatigue Syndrome), som lett
till en sammanblandning mellan sjukdomen ME/CFS och symptomet allmén léng-
varig trotthet. ME/CFS ér en specifik, neurologiskt klassad sjukdom (WHO-ICD10
(G93.3), dér funktionsnedsittande utmattning enbart ar ett av ménga symptom, och dir
de senaste 20 arens studier visat pa tydliga avvikelser i nervsystem, immunforsvar och
endokrina system. Langvarig trotthet (chronic fatigue) a sin sida ér ett symptom, som
kan ha manga, vitt skilda orsaker. En diskussion som inte gor atskillnad mellan
sjukdomen ME/CFS och symptomet langvarig trotthet leder till forvirring och
felaktiga slutsatser.

Problemet har forviarrats av att enskilda forskningsgrupper har frangétt de accepterade
kriterierna for ME/CFS och utfort studier pa patienter med symptomet ldngvarig
trotthet (chromic fatigue), men marknadsfort resultaten som gillande ME/CFS
(Chronic Fatigue Syndrome). Dessa studier har kritiserats hirt for sammanbland-
ningen mellan de olika patientgrupperna och for brister 1 den vetenskapliga
metodiken. Trots detta citeras studierna flitigt i olika utredningar om ME/CFS och
slutsatserna antas fortfarande gilla for denna patientgrupp. Detta har lett till att ménga
ME/CFS-sjuka fatt felaktig — i vissa fall rentav skadlig — behandling.

Fokusrapporten om kroniskt trétthetssyndrom, utférd av Stockholms ldns landsting,
upprepar tyvirr sammanblandningen mellan ME/CFS och langvarig trétthet. Den gor
ingen tydlig avgrinsning mellan ME/CFS-sjuka och andra patientgrupper, och bygger
1 stora delar sin text pa de kritiserade studierna. Den speglar 1 princip enbart ett synsétt
pa sjukdomen, det s.k. biopsykosociala synsittet, som har oklart vetenskapligt stod
och avfirdas av de flesta ldkare och forskare som arbetar med ME/CFS, och dven av
myndigheter sdsom USA:s sjukvardsmyndighet (CDC). Rapporten beskriver det nu-
varande forskningsldget for ME/CFS pa ett tendentiost sdtt genom att ndstan helt
uteldmna alla biomedicinska forskningsstudier. Centrala dokument och myndighets-
publikationer som borde ligga till grund f6r en rapport av det hér slaget tonas ner,
déribland den internationella konsensusrapport som publicerades i Kanada 2003 och
CDC:s informationskampanj om ME/CFS, samt CDC:s handledning for vardpersonal
fran 2007. Som behandlingsmodell lyfts Englands och Wales vdgledning fram, trots
att denna riktar sig till patienter med langvarig trétthet, snarare &n ME/CFS, och ar
starkt kritiserad. Rapporten rekommenderar okritiskt kontroversiella behandlings-
metoder, som har sin grund 1 de kritiserade studierna. Daremot beskrivs framgéngs-
exemplet i Norge — med samarbete mellan patientorganisationer, politiker och vard,
och med nyinréttat center for ME/CFS samt sjukhussidngplatser for ME/CFS-sjuka vid
Ullevéls sjukhus — mycket knapphéndigt.

RME Stockholm har enbart inbjudits att delta i delar av processen, och vara syn-
punkter har 1 mycket liten grad anvénts 1 rapportarbetet. Fokusrapporten speglar inte
oss och vara medlemmar, beskriver inte sjukdomen kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS, G93.3) pa ett korrekt sétt och utgor inte en god beslutsgrund for framtida
ME/CFS-vard. Vi méste darfor tydligt ta avstdnd ifrdn rapportens innehall och
slutsatser. Pa nésta sida sammanfattas var kritik 1 punktform.



RME Stockholms kritik mot fokusrapporten om kroniskt trotthetssyndrom 1
sammanfattande punkter:

Atskillnad gors inte mellan sjukdomen ME/CFS och symptomet allmén langvarig
trotthet. Innehallet och slutsatserna i fokusrapporten bygger huvudsakligen pa ett
antal starkt kritiserade studier som gillt just langvarigt trétta personer och inte
avgransats till ME/CFS.

Det aktuella forsknings- och kunskapsldget om ME/CFS aterspeglas inte. Beskriv-
ningar av den biomedicinska forskningen om ME/CFS saknas nidstan helt. Det
framgar inte tydligt att en mingd fysiologiska avvikelser i immunforsvar,
nervsystem och endokrina system identifierats.

Den s.k. biopsykosociala modellen dominerar ensidigt, trots att den idag anses
forlegad och avfirdas bdde av majoriteten av forskarna pa omradet och av tunga
instanser som USA:s sjukvardsmyndighet CDC.

Rapporten innehéller flera ovidkommande kapitel, som helt saknar relevans for
utformningen av vard for ME/CFS-patienter.

Prognosen for patienter utgar fran de starkt kritiserade studier som blandat ihop
allmén trétthet med ME/CFS och dr dérfor 6verdrivet optimistisk.

Behovet av biomedicinsk forskning, avgrinsad till ME/CFS, framhalls inte.

Beskrivningen av vardbehovet utgédr frdn de ovanndmnda starkt kritiserade stu-
dierna och &r darfor missvisande. Behovet av en grundlig medicinsk utredning
forbigas, och vikten av medicinsk behandling tonas ned. Rapporten formedlar inte
ambitionen att forbattra ME/CFS-patienternas hélsa sd 1dngt det dr mgjligt, utan
inriktar sig enbart pd psykosociala stodatgidrder. Den lyfter inte fram behovet av
specialistlikare som kontinuerligt foljer den internationella utvecklingen av ME/
CFS-forskning.

Kontroversiella behandlingar som 1 slutindan riskerar att forsdmra patienternas
tillstind rekommenderas okritiskt. Huvudspéret for omhindertagande i
fokusrapporten dr kognitiv beteendeterapi (KBT) och gradvis triningsterapi, trots
avgransnings- och metodikproblem i de bakomliggande studierna. Kritiken mot
dessa behandlingsformer tonas ned, liksom riskerna for ME/CFS-patienter.

Sammanstillningen 6ver andra landers riktlinjer &r vinklad. England och Wales
ges storst utrymme, trots att riktlinjerna baserar sig pé de kritiserade studierna som
blandat ihop ME/CFS med allmin trotthet och trots att patientorganisationerna &r
starkt kritiska till den brittiska vdrden. Rapporten uteldmnar det framgangsrika
norska samarbetet mellan patienter, politiker och vérdansvariga, med det nyligen
etablerade ME-centret 1 Ulleval, sdrskilda sjukhusséngplatser samt barnsjukvérd
for ME/CFS-sjuka. USA:s sjukvardsmyndighets (CDC) héllning beskrivs inte pa
ett korrekt sétt.

RME Stockholm har ett ansvar gentemot sina medlemmar att medverka till en god
vard for ME/CFS-patienter i Stockholms léns landsting och tar darfor bestdmt avstand
fran fokusrapportens innehall och organisatoriska forslag. Vi foreslér att en fristdende
specialiserad ME/CFS-mottagning med biomedicinsk inriktning inrittas i landstinget,
se vidare nasta sida, samt sid. 34.



RME Stockholms forslag till ME/CFS-vérd i Stockholms léns landsting i
sammanfattande punkter:

Specialistmottagning for ME/CFS enligt den norska modellen (ME-centret vid
Ullevals sjukhus, se bilaga 9)

Avgrinsning till ME/CFS (G93.3) enligt Kanada-kriterierna.

Biomedicinsk inriktning. Fokus pa grundlig medicinsk utredning samt behandling,
for att uppnd mesta mojliga hilsa och funktionsféorméga hos varje patient.
Stodjande atgérder for coping forst dd de medicinska mdjligheterna &r uttémda.

Team av ldkare med olika relevanta specialistinriktningar, t.ex. infektion,
neurologi, smirtmedicin eller allmdnmedicin. Tvi-tre ldkartjanster dr en rimlig
storlek (jmfr Ulleval och Gottfries).

Mobilt team for hembesdk hos de svérast sjuka patienterna.

Kompletterande personal i form av sjukgymnast och néringsfysiolog, samt
psykolog med inriktning pa copingstrategier, frdmst pacing.

Behandling grundad pd& biomedicinsk forskning som tydligt avgrinsats till
ME/CFS, liksom pa behandlingspraxis och erfarenheter frén ledande inter-
nationella ME/CFS-lédkare.

Kontinuerlig vard av ME/CFS-patienter.

Uppdrag att folja och integrera internationell utveckling av ME/CFS-forskning
och behandlingspraxis. Samarbete/nitverk med internationella parter.

Egen biomedicinsk forskning i samarbete med Karolinska Institutet.

Eventuellt en gemensam mottagning for ME/CFS och fibromyalgi. Avgrinsning
mot dvriga diagnoser dr avgorande for framgangsrik vard.

Driftskostnaden av en ME/CFS-mottagning motsvaras rimligen av en betydande
besparing da befintlig sjukvéard avlastas och remisser till Gottfries-mottagningen
upphor.

Vi vill understryka att det vore kontraproduktivt att inrdtta ME/CFS-vard utifran den
omstridda s.k. biopsykosociala modellen, som anvénts i England och Wales. Denna
modell bygger pa studier av en bredare patientgrupp och har lett till forsdmrad hélsa
for de faktiska ME/CFS-patienterna. En svensk upprepning av denna
sammanblandning mellan allmin kronisk trotthet och ME/CFS skulle leda till
ospecifik, undermalig vard och risk for felbehandlingar.

Vi vill ockséd understryka att Psykiatri eller Rehab inte dr lampliga tillhorigheter for
ME/CEFS, utifrin aktuell forskning och patienternas erfarenheter. Vi rekommenderar i
forsta hand en fristdende mottagning enligt ovan, i andra hand en mottagning inom
befintliga kliniker for Infektion eller Neurologi.



1. Bakgrund

Fokusrapporten om kroniskt trétthetssyndrom tillkom efter att Patientnimnden och
landstingsstyrelsen under 2005 och 2006 uppmarksammat den bristande varden for
patienter med ME/CFS 1 Stockholms léns landsting. I februari 2006 uppdrogs ét f.d.
Forum for kunskap och gemensam utveckling att ta fram en s.k. fokusrapport om
kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS). 1 juli 2008 skrev Patientndmnden, efter att ha
tagit del av patientféreningens enkitundersdkning om ME/CFS-drabbades situation,
foljande till Hélso- och sjukvardsndmnden:

”Av rapporten [RME:s enkédtundersokning] framgér att varden for denna patientgrupp
har stora brister. Kunskapen om sjukdomen é&r otillrdcklig hos vardens foretrddare,
fordomar och felbehandlingar &r vanliga och internationell kunskap forbises. Endast
ett landsting, Viastra Gotaland, har en vilfungerande specialistklinik. I 6vrigt hdnvisas
patienterna till primédrvirden, en ordning som inte ar tillfredsstéllande da ldkarna dér
inte har den kunskap som krdvs for att erbjuda ett gott omhidndertagande. Méanga
patienter upplever att de forsdmrats som en foljd av sjukvérdens agerande.

Patienter med kroniskt trotthetssyndrom vénder sig fortfarande till ndimnden med
synpunkter pa brister i den vard de erbjuds. Namnden konstaterar dérfor att det ar
angelédget att fokusrapporten snarast fardigstélls sd att stdllningstagande till fortsatt
utveckling av vard for denna eftersatta patientgrupp kan goras.”
(Patientnimndsirende gillande kroniskt trotthetssyndrom, tjansteutlatande)'

RME Stockholm inledde i februari 2006 en dialog med Forum om
fokusrapportarbetet, som enligt uppgift skulle utforas med ett aktivt samarbete mellan
rapportsekretariatet och patientforeningen. [ enlighet med Patientndmndens
hemstillan pekade RME Stockholm pa att bristen pa fungerande véard for ME/CFS-
patienter har haft sin grund dels i att landstinget inte tagit till sig aktuell, internationell
kunskap om ME/CFS, dels i att det funnits missuppfattningar av sjukdomen och
sammanblandningar med andra tillstdnd p.g.a. den olyckliga bendmningen “kroniskt
trotthetssyndrom”. Den naturliga forhoppningen var darfor att fokusrapporten skulle
klargora tidigare missforstdnd och spegla det aktuella internationella kunskapsléget,
vilket forutsatte att rapporten begrinsade sig till sjukdomen kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS), WHO-ICD10 G93.3, beskrev den internationella biomedicinska
forskningen och korrekt sammanfattade det aktuella kunskapslidget, sasom det
beskrivs av  erfarna ME/CFS-ldkare, forskningskonsensusdokument och
hilsovardsmyndigheter. I inledningen av fokusrapportarbetet fanns en enighet kring
denna inriktning.

RME Stockholm har under de &r som fokusrapportarbetet pagatt verkat for att ha en
kontinuerlig dialog med Forum och lopande tillhandahallit relevant och aktuell
information om ME/CFS, liksom inbjudningar till foreldsningar i d&mnet. Vi har
arbetat hart for att skapa bésta forutséttningar for en fokusrapport av hog kvalitet.
Tyviérr har vara hinvisningar, synpunkter och inldgg inte inforlivats i1 fokusrapporten
— se vidare kapitlet ”Brister i processen vid utarbetandet av fokusrapporten”, sid. 28.

1 Patientndmndsédrende gillande kroniskt trotthetssyndrom, PaN E 804-00027-24, 2008-07-15 samt
PaN E 804-00027-43, 2008-07-22



ME/CFS

ME/CFS ér en neurologiskt klassad sjukdom, WHO-kod ICD-10 G93.3, déir
funktionsnedséttande utmattning enbart ar ett av manga symptom och dér nervsystem,
hormonsystem och immunforsvar dr paverkade. De tva mest etablerade diagnostiska
kriterierna for sjukdomen dr CDC-kriterierna, Fukuda, 1994 samt Kanada-kriterierna
Carruthers et al., 2003.> ME/CFS-patienten har utéver utmattning ett antal symptom,
sdsom halsont, svullna lymfkortlar, huvudvérk, led- och muskelvérk, kognitiva
besvér, influensaliknande symptom, feber. Karaktéristiskt for sjukdomen ar att
aktivitet leder till en pataglig forsdmring, som ofta kvarstar en lédngre tid. En majoritet
av ME/CFS-patienterna har insjuknat i samband med en infektion.

Omkring 0,4 % av befolkningen &r drabbade, vilket innebdr 35.000—40.000 1 Sverige,
och 7.000-8.000 i Stockholm lén. Underdiagnostiken &r dock stor, och endast ett fatal
av de drabbade har fétt korrekt diagnos.

Funktionsnedséttningen vid ME/CFS varierar, men &r i ménga fall svar. Enligt USA:s
sjukvirdsmyndighet CDC &r ME/CFS lika handikappande som multipel skleros (MS),
rheumatoid artrit, kronisk hjértinsufficiens och liknande kroniska tillstind. En
betydande andel av ME/CFS-patienterna, troligen en fjardedel, ar sdngliggande eller
bundna till hemmet. Lidandet ar svarbeskrivligt och mycket stort.

Sjukdomen &r 1 dagsliaget kronisk, men pagiende biomedicinsk forskning ger hopp
om forfinade undersokningsmetoder och potentiella behandlingar.

Riksforeningen for ME-patienter, RME

Patientorganisationen Riksforeningen for ME-patienter, RME, ar en ideell forening
som verkar for att ME/CFS-drabbade 1 Sverige ska fa adekvat vard. Foreningen vill
halla sig uppdaterad i den internationella forskningen kring ME/CFS, sprida
information till myndigheter, samhélle och medlemmar, samt ge stdd till medlemmar
och anhdriga. Vi efterstravar ett gott samarbete med ldkare och forskare pa omradet,
liksom med ansvariga politiker, till gagn f6r vara medlemmars tillgang till god vérd.
Vért onskemal &r att kunskapen om ME/CFS ska hojas inom sjukvérden och att
specialistmottagningar ska bli tillgéngliga for alla 1 vart land, for en snabb och korrekt
diagnostisering och behandling. RME har ca 570 medlemmar i Sverige och medlems-
antalet 0kar kraftigt varje ar.

RME Stockholm ir den regionala avdelningen av RME. Aven RME Stockholms
medlemsantal 6kar kontinuerligt och 4r i dagsldget ca 160 personer. RME Stockholm
anordnar regelbundet foreldsningar med internationella ME/CFS-lidkare och -forskare.
Vi finns arligen representerade vid Invest in ME:s internationella forskningskonferens
1 London.

Riksfoéreningen for ME-patienters hemsida: www.rme.nu

2 CDC-kriterierna, Fukuda et al, 1994, samt Kanada-kriterierna, Carruthers et al, 2003, se bilaga 6
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2. Synpunkter pa innehallet i fokusrapporten
Inledning

Riksforeningen for ME-patienter i Stockholms lén (RME Stockholm) har granskat
fokusrapporten om kroniskt trotthetssyndrom, offentliggjord den 7 april 2009. Det ar
med stor besvikelse vi kan konstatera att rapporten innehaller allvarliga brister. Det
gors ingen tydlig atskillnad mellan kroniskt trétthetssyndrom och langvarig trétthet.
Trots foregiven neutralitet vinklar fokusrapporten framstdllningen mot den s.k.
biopsykosociala forklaringsmodellen. Vinklingen gors indirekt och subtilt, genom att
det biopsykosociala far stdrre utrymme &n det biomedicinska, att viktiga bio-
medicinska fynd uteldmnas fran diskussionen, att behandlingsstrategier som grundas
pa biomedicinska fynd misstankliggors eller uteldmnas och att rapporten fylls ut med
ovidkommande filosofiska diskussioner som stirker bilden att kroniskt
trotthetssyndrom inte &ér en fysisk sjukdom. Fokusrapporten rekommenderar okritiskt
de starkt kontroversiella behandlingsmetoderna kognitiv beteendeterapi och gradvis
traningsterapi; den mycket hérda kritik som kommit fran bdde forskare och
patientforeningar forbigds med nédstan total tystnad. Fokusrapporten har valt
England/Wales som forebild for en framtida vardsatsning i Stockholms léns landsting,
trots att den engelska modellen inte har patientorganisationernas fortroende, medan
t.ex. satsningar i USA och Norge som utarbetats i samarbete med patientforeningarna
ges litet utrymme. Prognosen for sjukdomen redovisas inte pa ett neutralt sétt, vilket 1
forldngningen kan bidra till att sjuka ménniskor utifrén orealistiska forvantningar
pressas till att aterga till arbete.

I det foljande kommer vi att beskriva var kritik 1 detalj, ge exempel pa felaktigheter
och ge riktlinjer for hur ett underlag for beslut om ME/CFS-vérd 1 Stockholm borde
utformas.

Vi kommer fortsdttningsvis att undvika begreppet kroniskt trotthetssyndrom (KTS)
och istéllet anvinda den internationellt vedertagna akronymen ME/CFS (Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome).

Atskillnad gors inte mellan ME/CFS och kronisk trotthet

RME Stockholm forklarade redan 1 ett tidigt skede av arbetet med fokusrapporten att
ett av de storsta problemen for var patientgrupp dr sammanblandningen mellan
ME/CFS och allmin kronisk trotthet (vilket r ett av skélen till att RME undviker det
missvisande namnet kroniskt trotthetssyndrom). ME/CFS ér en specifik sjukdom med
koden G93.3 enligt Virldshélsoorganisationens (WHO:s) klassificeringssystem ICD-
10. Vid sidan av den svara trotthet som givit sjukdomen dess namn férekommer det
per definition en rad ytterligare symptom, t.ex. 1iggradig feber, muskel- och ledvirk,
storningar i temperaturregleringen, yrsel, kognitiva storningar och utmattning efter
anstrdngning. Kronisk trotthet ddremot 4r ingen sjukdom, utan ett symptom. Endast
2-5 % av de som soker for langvarig trotthet har i sjilva verket ME/CFS.** Orsakerna

3 D.W. Bates, W. Schmitt, D. Buchwald, N.C. Ware, J. Lee, E. Thoyer m.fl. (1993), Prevalence of
fatigue and chronic fatigue syndrome in a primary care practice. Arch. Intern. Med., vol. 153, sid.
2759-2765.



till allmédn langvarig trotthet spidnner Gver ett vitt spektrum, frén andra kroniska
sjukdomar till psykiatriska sjukdomar och stress- eller livsstilsrelaterade problem.
Sammanblandningen har lett till en trivialisering av sjukdomen, att man bortser fran
ovriga symptom, som ofta kan vara lika besvdrande som sjélva trottheten och till att
underliggande avvikelser i manga fall inte identifieras och behandlas. Det har ocksa
lett till problem 1 forskarvirlden, dér vissa grupper gjort studier pa kronisk trétthet och
antagit att resultaten ocksa &r representativa for patienter med ME/CFS.

RME Stockholm var mycket tydligt med att den hér utredningen skulle rora G93.3
och att det var en forutséttning for var medverkan. En av fokusrapportens viktigaste
uppgifter har darfor varit att klargora skillnaden mellan sjukdomen G93.3 och
symptomet “’kronisk trotthet”, men ndgon séddan tydlig distinktion gors inte. Tvértom
inleds rapporten med tvéd avsnitt om ldngvarig trotthet, “Forekomst av trotthet” och
”Om trétthet”, innan man beskrivit ME/CFS och satt in tréttheten 1 sitt sammanhang
som ett av ménga symptom vid G93.3. P4 4tskilliga stéllen i rapporten féorekommer
resonemang om trétthet som om detta symptom 1 sig vore synonymt med ME/CFS.
Ett stycke har rubriken ”Att mita trotthet”. I ett annat avsnitt aterges en inaktuell
diskussion om huruvida ME/CFS bara skall ses som ena dnden pa en trotthetsskala.
Den bild som presenteras forstarker ytterligare sammanblandningen mellan ME/CFS
och kronisk trétthet, och innebér att fokusrapportens beskrivning av sjukdomen blir
bade ofullstindig och missvisande.

Vi har under processen patalat att fokusrapporten borde ha gjort konsekvent étskillnad
mellan ldngvarig trotthet och ME/CFS, vilket bara sker pa vissa stéllen i rapporten,
och att resonemang om trotthet i storsta allmdnhet borde ha tagits bort, for att
rapporten skulle bli relevant for ME/CFS.

Den biopsykosociala modellen dominerar ensidigt — forskningsliget speglas inte

Fokusrapporten sdger sig inte ta stillning till orsakshypoteser vid ME/CFS. Det
overvdgande intrycket av texten dr att detta inte stimmer. Det helt dominerande
perspektivet dr den s.k. biopsykosociala forklaringsmodellen. I rapporten presenteras
modellen felaktigt bdde som négot nytt och som en medelvig mellan tva ytterligheter.
I sjélva verket &r det ”biopsykosociala” synsittet endast en modifierad variant av den
foraldrade synen pd ME/CFS som ett somatiseringssyndrom. Vid temadagen om
ME/CEFS i landstingssalen den 28 maj 2008 konstaterade dr Dan Peterson (ME/CFS-
lakare fran USA med 20 éars erfarenhet, medgrundare av Whittemore Peterson
Institute) att den biopsykosociala modellen var nagot det pratades mycket om for ett
tiotal ar sedan, framf0r allt bland en grupp psykiatriker i England, men att majoriteten
av ldkare och forskare nu ldmnat den standpunkten 1 takt med att nya forskningsfynd
gjort den tidigare hypotesen inaktuell och irrelevant.’” Samma sak konstaterades vid
presskonferensen hos USA:s sjukvardsmyndighet CDC, da deras informations-
kampanj om ME/CFS lanserades i november 2006.°

4 P.Manu, T.J. Lane, D.A. Matthews (1988), The frequency of the chronic fatigue syndrome in
patients with symptoms of persistent fatigue. Ann. Intern. Med., vol. 109, sid. 554-556.

5 Temadag om vard for patienter med ME/CFS, 28 maj 2008. Hamtat fran
<http://me.b50.se/bildspel/RME_Temadag-28Maj2008> 14 februari 2009.

6 Press Conference, Centres for Disease Control (CDC), 3 november 2006. Hamtat frén
<http://www.cfids.org/sparkcfs/press-conference.asp> 26 mars 2008.
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Det &r mycket anmirkningsvart att det sdgs sa lite om de flera tusen
forskningsrapporter om métbara biologiska avvikelser i nervsystem, immunforsvar,
hormonsystem, genuttryck m.m. hos patienter med ME/CFS som under de senaste 20
aren har publicerats i internationella tidskrifter.®” Prof. Birgitta Evengard pekade vid
temadagen 28 maj 2008 pa att under perioden 1987-2007 publicerades fler an 3.500
vetenskapliga och medicinska artiklar om ME/CFS, tillgingliga via PubMed.® Dr
Suzanne Vernon, (tidigare forskare vid CDC, idag Scientific Director vid CFIDS
Association of America), ndmner i aktuella intervjuer att antalet publicerade studier
nu stigit till dver 5.000. Bland andra Evengérd,”® Vernon’ och Anthony Komaroff'
(professor vid Harvard Medical School och expert pd ME/CFS) har presenterat
lattoverskadliga oOversikter 6ver de viktigaste fysiologiska dysfunktionerna vid
ME/CFS. Det ror sig bla. om storningar i immunfOrsvaret, fordndrad hjérn-
metabolism, neuroendokrina storningar (t.ex. 1 HPA-axeln), dysfunktioner 1 det
autonoma nervsystemet, genfordndringar och underliggande infektioner. Birgitta
Evengard konstaterade den 28 maj att flera kroppsliga system é&r storda vid ME/CFS:
centrala nervsystemet, det endokrina systemet, immunforsvaret och det kardio-
vaskulira systemet.”

En genomging av de biomedicinska forskningsresultaten hade varit ldmplig — av
samma typ som i vardprogrammet for fibromyalgi, publicerat 2009."" Men istillet for
en oOvergripande redovisning av vad forskarna faktiskt lyckats konstatera om ME/
CFS, édgnar sig fokusrapporten i ldnga stycken at spekulationer kring hypotetiska
orsaksfaktorer och hinvisningar till vad som péstas vara ett “oklart kunskapsldge”,
vilket vi finner anmarkningsvart.

ME/CFS och andra symptombaserade diagnoser har ofta en ldg medicinsk status,
vilket ocksé konstateras 1 fokusrapporten. Desto viktigare da att fokusrapporten
grundar sig pd den biomedicinska forskningen, redogér for de senaste &rens
forskningsutveckling och ger en god oversikt 6ver dagens kunskapsldge. Detta skulle
inte bara ge ldsaren en nddvédndig och aktuell inblick i vad man faktiskt vet om
ME/CFS, utan det skulle ocksé paverka ldsarens attityder och béttre formedla signalen
att det hir ar en sjukdom som innefattar étskilliga fysiska avvikelser och som maste
tas pa allvar. Men framforallt skulle en saddan Gversikt ge en vérdefull grund infor
kommande stdllningstaganden om hur den framtida ME/CFS-virden inom
Stockholms lidns landsting bor byggas upp.

Betydelsen av de fa biomedicinska fynd som ndmns tonas istéllet konsekvent ned. Det
star t.ex. pd sid. 43 att de avvikelser som kan ses hos personer med ME/CFS ocksé

7 QO & A Session with ME/CFS Research Expert Suzanne Vernon, Ph D — December 5, 2008. Hamtat
fran <http://www.prohealth.com/library/showArticle.cfm?libid=14167> 17 januari 2009.

8 Birgitta Evengards PowerPoint-presentation fran 28 maj 2008. Hémtat fran <http://media.b50.se/
me/bildspel/ RME_Temadag-28Maj2008/BirgittaEvengard-28Ma;j2008.pdf> 14 februari 2009.

9 Webinar: The Science of CFS. Video on the Science of CFS, Suzanne Vernon, phD, 28 maj 2008.
Héamtat fran <http:// www.cfids.org/webinar/sciencecfs-video.asp?tr=y&auid=3718525>
14 februari 2009.

10 Anthony Komaroff, Ten Discoveries about the Biology of CFS. Himtat fran
<http://www.cfids.org/cfidslink/2007/062004.pdf> 14 februari 2009.

11 E. Kosek och M. Lofgren, Regionalt vardprogram. Fibromyalgi. Stockholm: Stockholms ldns
landsting, 2009. Hamtat frén <http://www.webbhotell.sll.se/PageFiles/10715/
RV_Fibromyalgi 2009.pdf> 13 april 2009.
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kan ses vid en rad andra sjukdomar dir utmattning &r ett symptom. Detta péstdende
stimmer inte. Tvértom har flera avvikelser observerats, som é&r typiska just for ME/
CFS. Redan 1995 rapporterade en brittisk forskargrupp om minskat blodflode i
hjarnstammen enligt monster som inte hittats for nagon annan medicinsk eller psykisk
sjukdom,'® och Jonathan Kerrs studier visar att genuttrycket hos patienter med ME/
CFS uppvisar avvikelser som ér unika for denna sjukdom.'® P4 sid. 35 star det att det
inte finns ndgon biomarkoér for ME/CFS. Ett mer korrekt pdstdende vore att det for
ndrvarande inte finns ndgot diagnostiskt test. Markorerna finns och kan anvindas som
hjélpmedel vid diagnostik, men testerna dr oftast inte tillgdngliga i allmdnvarden, och
man har fortfarande inte kartlagt sambandet mellan markorer och undergrupper av
patienter, vilket forsvarar diagnostiken.

I kapitlet "Exempel pa vard” sid. 73—82 beskrivs behandling och behandlingsfilosofi
av flera aktorer som erbjuder vard till patienter med ME/CFS. De flesta av dem har
nidgon form av biopsykosocial grundsyn, men i avsnittet om CDC och deras
informationskampanj uteldmnas anmaérkningsvart nog deras syn pa sjukdomen.
Huvudsyftet med CDC:s kampanj var att informera lékarkdren och allménheten om
att ME/CFS éar en reell, fysiologisk sjukdom: “After more than 3000 research studies,
there is now abundant scientific evidence that CFS is a real physiological illness. It is
not a form of depression or hypochondriasis. A number of biological abnormalities
have beer114identiﬁed in people with CFS, but how they contribute to the illness is still
unclear.”

Den internationella konsensusrapporten om ME/CFS, vilken rimligtvis borde ha
utgjort en bas for fokusrapportens kunskapsoversikt om ME/CFS, dr ytterst knapp-
hiandigt beskriven och dess huvudbudskap refereras inte pa ett tydligt sétt. Rapporten
initierades 2001 av Health Canada, som utsdg en expertkommitté av tolv forskare,
lakare och psykologer fran Kanada, USA och Europa for att géra en kunskapsoversikt
och ta fram riktlinjer for behandling och diagnos av ME/CFS. Resultatet blev en 109
sidor lang artikel i Journal of Chronic Fatigue Syndrome, publicerad 2003." Artikeln
brukar ofta kallas det kanadensiska konsensusdokumentet och dr oss veterligen den
mest omfattande kunskapsoversikt som gjorts om ME/CFS av experter inom omrédet.
Rapporten fastslar att "ME/CFS is a severe systemic, acquired illness that can be
debilitating. It manifests symptoms predominantly based on neurological, immu-
nological and endocrinological dysfunction.”

Den internationella likar- och forskarorganisationen IACFS/ME'® och dess
internationella forskningskonferenser uteldmnas helt i fokusrapporten. Detta trots att
IACFS/ ME héll en konferens i Norge hdsten 2007, under pidgaende rapportskrivande,
och trots att vissa av de framstdende forskarna i detta sammanhang foreldste dven i
Sverige. Likasd utelimnas IACFS/ME:s framarbetade konsensusdokument i olika

12 D. Costa m.fl. (1995), Brainstem perfusion is impaired in patients with Myalgic Encephalomyelitis/
Chronic Fatigue Syndrome. Quarterly Journal of Medicine, vol. 88, sid. 767-773.

13 Jonathan Kerr m.fl. (2008), Seven genomic subtypes of Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic
Encephalomyelitis (CFS/ME). Journal of Clinical Pathology, vol. 61, sid. 730-739.

14 Fran CDC:s presskonferens, se not 6. Antalet studier har nu vuxit till 5000, se not 7.

15 Bruce M. Carruthers m.fl (2003), Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical
Working Case Definition, Diagnostic and Treatment Protocols. Journal of Chronic Fatigue Syndro-
me, vol. 11, sid. 7-115. Dokumentet finns tillgéngligt pa <http://www.mefmaction.net/documents/
journal.pdf>. Sammanfattning finns péa <http://www.mefmaction.net/documents/me_overview.pdf>

16 Hemsida: <http://www.iacfsme.org>.
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fragor, sdsom deras sammanfattning av vad man faktiskt kdnner till om av pato-
genesen vid ME/CFS."”

Arligen hélls dven forskningskonferenser om ME/CFS av hog klass i London och
Skottland, vilka hade varit 1dmpliga att bevaka.

Viktiga biomedicinskt baserade behandlingserfarenheter uteldmnas ur fokusrapporten,
eller beskrivs pa ett sitt som inbjuder till omotiverade ifragasittanden. Ett exempel ar
pastaendet att immunmodulerande behandling “mot hypotetiska orsaksfaktorer” har
osdkra resultat. Det stammer inte. Gottfriesmottagningens 10-ariga forsok med
immunmodulerande behandling i form av ett stafylokockvaccin gav signifikanta
resultat i kontrollerade studier.'® Méanga patienter forbittrades kontinuerligt under den
tid forsoket pagick. En del dtervdnde till sina arbeten eller utdkade sin arbetstid.
Anledningen till att behandlingsforsoken avbrots var strangare krav fran ldkemedels-
verket angdende konserveringsmedel i vaccin, vilket gjort att preparatet inte ldngre
finns tillgdngligt.

Rapporten ndmner inte heller de framgangsrika behandlingsforsok som gjorts med
antivirala mediciner av bl.a. Martin Lerner och Jos¢ Montoya, och som ront
uppmirksamhet i den internationella forskarvérlden.'

P& ett flertal stéllen i rapporten framstills ME/CFS som “medicinskt oférklarat”. Pa
sid. 26 talas det t.ex. om syndrom som inte kan ges ndgon medicinsk forklaring, pd
sid. 27 om medicinskt oforklarade symptom och syndrom o.s.v. Det dr en maérklig
vinkling med tanke pé det stora antal biomedicinska avvikelser som rapporterats av
forskare. Flera av de vanliga symptomen for ME/CFS ér dessutom ldtta att verifiera
objektivt, t.ex. svullna lymfkortlar, forhojd kroppstemperatur och ortostatisk
intolerans. Den fordrojda trotthet som patienterna upplever kan pavisas genom att
mita syreforbrukningen i upprepade cykeltest. Det forsta testet visar inget onormalt,
men om testet upprepas efter 24 timmar kan en kraftigt reducerad syreférbrukning
uppmiitas.”® Vissa forskare har identifierat infektioner som 4r svara att uppticka med
vanliga antikroppstest, men som atminstone for en undergrupp av ME/CFS-patienter
paverkar sjukdomsbilden,”" och noggranna hégkvalificerade utredningar av ME/CFS-
patienter resulterar ibland i att avvikelser identifieras, som forklarar hela eller delar av
symptomkomplexet. Att hela orsakskedjan inte dr kdnd innebédr inte att symptomen
for ME/CFS ar "medicinsk oforklarade”.

17 Etiology of ME/CFS. Model of Pathogenesis. Hamtat fran <http://www.iacfsme.org/
EtiologyofMECFS/tabid/312/Default.aspx > 13 april 2009.

18 O. Zachrisson m.fl. (2002), Treatment with staphylococcus toxoid in fibromyalgia/chronic fatigue
syndrome—a randomized controlled trial. European Journal of Pain, vol. 6, sid. 455-466.

19 Se t.ex. A.M. Kogelnik, J.G. Montoya m.fl. (2006), Use of valganciclovir in patients with elevated
antibody titers against Human Herpesvirus-6 (HHV-6) and Epstein-Barr Virus (EBV) who were
experiencing central nervous system dysfunction including long-standing fatigue. Journal of
Clinical Virology, vol. 37, Supplement I, sid. S33—-S38.

20 J. Mark VanNess m.fl. (2006). Using Serial Cardiopulmonary Exercise Tests to Support a
Diagnosis of Chronic Fatigue Syndrome. Medicine & Science in Sports & Exercise: Volume 38(5),
Supplement May 2006, sid. S85.

21 Se t.ex. Highlights from Dr. Kenny De Meirleir’s Lecture—Calgary, Alberta, April 2, 2006. Hamtat
fran <http://www.mefmaction.net/Patients/Articles/Diagnosis/DrDeMeirleirsLecture/tabid/224/
Default.aspx> 17 januari 2009.
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I avsnittet ’Sjukdomsbegrepp — disease och illness” fors en diskussion om den
vilkdnda distinktionen mellan objektivt métbara patogena processer (eng. disease)
och subjektiv sjukdomsupplevelse (eng. illness). 1 fokusrapporten foreslds begreppet
sjukdomstillstdnd som svensk motsvarighet till det engelska uttrycket illness, och man
refererar sedan konsekvent till ME/CFS som sjukdomstillstand, trots att ME/CFS
ratteligen borde klassificeras som disease 1 ljuset av de senaste tjugo éarens
biomedicinska forskningsresultat. Detta dr ett grovt avsteg frén rapportens foregivna
neutralitet till sjukdomens bakomliggande orsaker. Distinktionen mellan disease och
illness problematiseras heller inte. P4 sid. 33—-34 stdr det att "hélso- och sjukvarden
inte kan hitta tecken pd biomedicinska fordndringar 1 kroppen betyder inte att
tillstdndet, illness, inte &r verkligt”. Att hédlso- och sjukvarden inte hittar
biomedicinska avvikelser betyder noga riknat inte ens att tillstdndet dr en illness. De
uteblivna resultaten kan lika gédrna bero pa att sjukvdrden inte har tillgdng till ratt
verktyg for att pavisa en underliggande disease eller att forskningen dnnu inte kommit
tillrackligt langt for att kartldgga de relevanta patogena processerna och att man dérfor
inte vet vad man skall leta efter.

Det finns manga kommentarer 1 texten som syftar till att forstirka intrycket hos
lasaren att ME/CFS ér ett psykosomatiskt eller ’biopsykosocialt™ tillstdnd, och inte
den fysiologiska, neurologiska sjukdom som svenska och internationella myndigheter
klassificerat den som. Pa sid. 18 stir det t.ex. att livskvaliteten ’kan vara lika 1ag som
hos patienter med kroniska sjukdomar”. Ar ME/CFS alltsa inte en kronisk sjukdom?
Pa sid. 71 talas det om ett forslag till riktlinjer for sjukskrivning som “inte avser
allvarligare sjukdomar” och att detta skulle vara lampligt nér tréttheten ar ett av de
mest utmirkande kinnetecknen. Aterigen en sammanblandning mellan ME/CFS och
kronisk trotthet och en insinuation att sjukdomen inte dr allvarlig.

I sammanfattningen pé sid 7 stér: ’Patientforeningar anser ofta att tillstdndet &r rent
somatiskt. Andra aktdrer betonar istéllet psykiska och sociala aspekter.” Detta ger
intryck av att enbart patientforeningar, inte professionen, ser ME/CFS som en fysisk
sjukdom — nagot som naturligtvis &r helt felaktigt. Patientforeningarna lutar sig mot
den information och de slutsatser som dragits av ME/CFS-expertis inom séavél
forskning som klinisk praxis, av den internationella ldkar- och forskarorganisationen
IACFS/ME, av WHO och av ansvariga myndigheter i t.ex. USA och Kanada.

Fokusrapporten informerar inte heller tydligt om att en majoritet av ME/CFS-
patienterna har insjuknat i samband med en infektion. CDC pekar pd att studier som
foljt patienter efter insjuknande i olika typer av infektioner (Epstein-Barr virus, Ross
River virus and Coxiella burnetti) visar att ca 12 % av patienterna utvecklar ME/CFS
efter sin infektion.*

RME Stockholm anser att om fokusrapporten vill formedla budskapet att ME/CFS ar
en psykosomatisk sjukdom — i polemik mot den biomedicinska expertisen och mot
ansvariga myndigheter — bor detta goras rakt och Oppet. Det vetenskapliga stodet for
ett sddant stéllningstagande bor presenteras pd ett sétt sa att det kan granskas kritiskt,
inte genom att rapporten under foregiven neutralitet och med oklart vetenskapligt stod
forsoker lotsa in ldsaren pd biopsykosociala tankegéngar. Vi har pétalat att alla

22 Chronic Fatigue Syndrome. Possible Causes. Hamtat fran <http://www.cdc.gov/CFS/
cfscauses.htm> 13 april 2009.
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onyanserade avsnitt borde ha skrivits om och alla onddiga avsnitt borde ha tagits bort,
sd att presentationen och slutsatserna verkligen skulle bli s& neutrala som de gor
ansprak pa att vara. Vi har ocksd pétalat att en betydande del av rapporten borde ha
dgnats at att beskriva det internationella kunskaps- och forskningslédget betraffande
biomedicinsk ME/CFS-forskning.

KBT och gradvis triningsterapi problematiseras inte

Fokusrapporten lyfter fram kognitiv beteendeterapi (KBT) och gradvis traningsterapi
som ’specifika” behandlingar for ME/CFS och hdnvisar till ”lovande vetenskaplig
evidens” (se t.ex. sid. 62 och sid. 84). Detta dr — som vi upprepade génger betonat —
ett mycket omstritt stillningstagande.

KBT som behandling av ME/CFS forordas framst av de psykiatriker som foretrader
den kontroversiella s.k. Oxfordskolan. Nagra brittiska psykiatriker, med Simon
Wessely och Michael Sharpe i spetsen, borjade pa 1990-talet applicera kognitiv
beteendeterapi pa patienter med ME/CFS. De skapade egna diagnostiska kriterier, de
s.k. Oxfordkriterierna,” vilka i princip endast kriver ett symptom: lingvarig trotthet
(chronic fatigue). Darmed behandlar studierna en mycket heterogen patientgrupp av
kroniskt trotta personer, inte ME/CFS-patienter enligt internationellt antagna kriterier.
Eftersom endast ett fatal procent av de personer som soker vard for ldngvarig trotthet
har ME/CFS, ér det hogst oklart vilka patienter som ingétt 1 forsoksgrupperna — t.ex.
inkluderar de troligen ett antal personer med utmattningssyndrom (utbrandhet) och
olika typer av psykiatriska besvir. Trots av studierna inte avgrédnsats till ME/CFS-
patienter har slutsatserna generaliserats till att gélla ME/CFS, vilket inte kan anses
vetenskapligt korrekt.

Ovriga studier av KBT och gradvis triningsterapi har liknande avgrinsnings-
problem.” Vissa har anvint Australienkriterierna,”> som i likhet med
Oxfordkriterierna omfattar en mycket vidare patientgrupp. En nederlindsk studie®
har utgatt ifran CDC-kriterierna (Fukuda, 1994) men har uteslutit kriteriet av fyra
eller fler tilliggssymptom — och alltsd de facto enbart studerat chronic fatigue. En
studie av Fulcher och White har uteslutit patienter med stord somn,”’ vilket i realiteten
innebdr 90 % av alla ME/CFS-patienter.

Studierna av KBT och gradvis traningsterapi vid ME/CFS har kritiserats sdvil for
urvalsmetod som i fraga om vetenskaplig metodik och slutsatser. Upp till en tredjedel
av deltagarna har avbrutit behandlingen 1 fortid, och analysen av orsaken till bortfallet
och hur det pédverkar slutsatserna i studierna é&r otillfredsstéllande. Léngtids-

23 M.C. Sharpe m.fl., A report — chronic fatigue syndrome: guide-lines for research (1991). Journal of
the Royal Society of Medicine, vol. 84, sid. 118-121.

24 E. Stein, Chronic Fatigue Syndrome. Assessment and Treatment of Patients with ME/CFS: Clinical
Guidelines for Phychiatrists (2005), sid. 17—18. Hamtat fran <http://sacfs.asn.au/download/
guidelines_psychiatrists.pdf> 4 april 2009.

25 A.R. Lloyd m.fl., Prevalence of chronic fatigue syndrome in an Australian population (1990).
Medical Journal of Australia, vol. 153, sid. 522—528.

26 J.B. Prins, G. Bleijenberg, E. Bazelmans m.fl., Cognitive behaviour therapy for chronic fatigue
syndrome: a multicentre randomised control trial (2001). Lancet, vol. 357, sid. 841-847.

27 K.Y. Fulcher och P.D. White, Randomised controlled trial of graded exercise in patients with the
chronic fatigue syndrome (1997). BMJ, vol. 314, sid. 1647-1652.
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uppfoljningen &r bristfillig och metoderna for utvdrdering av forbéttring har
ifragasatts. De svarast sjuka ME/CFS-patienterna har inte inkluderats i forskningen.

Det kanadensiska konsensusdokumentet stéller sig mycket kritiskt till dessa studier
och tar tydligt avstdnd fran KBT och gradvis tréningsterapi som behandlingsmetoder
vid ME/CFS.”® Flera andra officiella rapporter intar samma negativa hallning. En
brittisk parlamentarisk rapport, den s.k. Gibsonrapporten, varnar for att metoden kan
utlosa hjirtproblem hos vissa.”’ En annan statlig, brittisk rapport (Chief Medical
Officer 2002) visade att s4 mdnga som 50 % av svért drabbade ME/CFS-patienter
forsdmrades av gradvis traningsterapi. Av hela ME/CFS-patientgruppen forsamrades
39 % av metoden. Ingen annan behandling, varken farmakologisk eller icke-
farmakologisk, rapporterades ha lika negativa inverkningar.*® Den internationella
lakar- och forskarorganisationen IACFS/ME slar i sitt dokument "CFS Myths” fast att
varken KBT eller gradvis traningsterapi kan bota ME/CFS.*!

Det finns flera vetenskapliga studier av gradvis traningsterapi for ME/CFS-patienter
som givit betydligt simre resultat 4n Oxfordskolans studier’® — ett resultat av andra
urvalskriterier? — men detta diskuteras 6verhuvudtaget inte 1 fokusrapporten. Under-
sOkningar bland patientorganisationer om hur deras medlemmar péverkats av kognitiv
beteendeterapi med gradvis trédningsterapi har ocksa givit en betydligt mer negativ
bild an Oxfordskolans studier pa kroniskt trotta personer:

The 25% ME Group, en brittisk organisation for de svérast sjuka, fann att endast
5% av de egna medlemmarna tyckte att gradvis 6kad trdning hjélpt dem medan
95 % av medlemmarna tyckte att det inte var till hjélp. Hela 82 % forsdmrades av
metoden. ™

Action for ME:s patientenkét fann att endast 7 % av patienterna tyckte att KBT
varit till stor hjdlp. 67 % tyckte att KBT inte gjorde nigon skillnad alls, medan
26 % forvarrades av terapin. Gradvis traningsterapi ledde till forvarring hos 50 %
av patienterna.”*

28 Se not 15, avsnittet Cognitive Behavior Therapy (CBT) and Graded Exercise Therapy (GET), sid.
46-49.

29 Ian Gibson m.fl. (2006), Inquiry into the status of CFS/ME and research into causes and treatment.
Héamtat fran <http://www.erythos.com/gibsonenquiry/Docs/ME_Inquiry Report.pdf > 7 januari
2009.

30 CFS/ME Working Group, Report to the Chief Medical Officer of an independent working group.
London: Department of Health, 2001.

31 CFS Myths. Hamtat fran < http://www.iacfsme.org/Portals/0/pdf/myths.pdf> 4 april 2009.

32 E.M. Goudsmit (1999), More nails in the coffin. Research by the proponents of the CBT theory
provide further evidence of its inadequacy. Himtat fran <http://freespace.virgin.net/david.axford/
cbt-thry.htm> 16 februari 2009. — Goudsmit siger att det finns fyra exempel pé studier som givit
negativa resultat och refererar till en av dessa: A.J. Wearden m.fl. (1998), “Randomised, double-
blind, placebo-controlled treatment trial of fluoxetine and graded exercise for chronic fatigue
syndrome”, British Journal of Psychiatry, vol. 172, sid. 485-490.

33 Severely Affected ME (Myalgic Encephalomyelitis) Analysis—Report on Questionnaire Issued
January 2004. Hamtat fran < http://www.25megroup.org/Group%?20Leaflets/ Group%?20reports/
March%202004%20Severe%20ME%20Analysis%20Report.doc> 17 januari 2009.

34 Action for M.E. M.E. in the UK. Severely neglected. Membership survey, March 2001. Hamtat fran
<http://www.afme.org.uk/res/img/resources/Severely%20Neglected.pdf> 13 april 2009.
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The ME Association fann i en nyligen utford patientenkit att 74 % av patienterna
fann att KBT antingen saknade verkan eller ledde till forsdmring. 78 % fann att
gradvis tréaningsterapi saknade verkan eller ledde till forsamring.”

Oxfordskolan behandlingsstrategi bygger ytterst pa antagandet att ME/CFS beror pé
en 6verdriven rddsla for aktivitet, och att patienten kan forbéttras genom att beteenden
och tankemonster paverkas. Fokusrapporten ndmner inte med ett ord den harda kritik
som psykologen Ellen Goudsmit riktat mot denna hypotes.”® Om symptomen for
ME/CFS verkligen beror pd avsaknad av fysisk aktivitet, varfor utvecklar inte
manniskor som av andra skél tvingas vara stillasittande — t.ex. personer med andra
handikappande kroniska sjukdomar som MS, fingar i isoleringsceller eller personer
med gipsade ben — ME/CFS-liknande symptom? Aven om man péstér att trottheten
fororsakas av inaktivitet, vad finns det for skl att tro att inaktivitet ocksa skulle
fororsaka symptom som halsont, laggradig feber m.m.? Ar det verkligen rimligt med
en behandling som syftar till att dndra patientens syn pd mekanismerna bakom sin
sjukdom, om patientens uppfattning i stort sett dr korrekt och grundar sig pa
vetenskapligt dokumenterade fakta?

Fokusrapporten antyder dessutom att patientféreningarnas kritik mot KBT och
gradvis traningsterapi inte skulle vila pa vetenskaplig grund, utan bero pa en felaktig
uppfattning om vad metoden faktiskt innebér. Pa sid. 62 sdgs det att ’en del patienter
g0r motstdnd mot KBT eftersom de tror att de som rekommenderar KBT ser KTS som
ett psykologiskt tillstaind”. Patientforeningarnas kritik baseras inte pa ndgon aversion
mot psykiatriska behandlingsmetoder, utan pa uppgifter fran egna medlemmar om att
behandlingen oftast dr verkningslos eller leder till en forsémring av tillstdndet. Det
framgar inte av fokusrapporten att denna kritik delas av stora delar av professionen
och den biomedicinska forskarvérlden. Det &r dessutom inte ndgon missuppfattning
fran patienternas sida att den typ av KBT som foresprakas framfor allt i Storbritannien
utgdr fran att ME/CFS éar ett psykologiskt, eller psykosomatiskt, tillstind. Detta
framgar tvirtom med all 6nskvird tydlighet av de teorier som ligger till grund for den
engelska behandlingsinriktningen. Utgéngspunkten &r att tankar, uppfattningar och
sjukdomsforestillningar kan skapa eller vidmakthalla beteenden som hindrar
forbéttring och som pédverkar coping-formagan negativt. Liknande attityder gar igen i
fokusrapporten. Pé sid. 62 star det t.ex.: “Vid behandling av KTS har KBT till syfte
att undersoka och vid behov fordndra tankemonster och beteenden for att minska
handikapp och symtom.” P& sid. 79 beskrivs ME/CFS-centret i London och deras
behandlingsstrategi: “Patienternas forvintningar och forestéllningar om sjukdoms-
tillstdndet har stor betydelse for behandlingsresultaten. Centret avrader patienter fran
att ta del av informationen pa vissa webbplatser, som formedlar budskapet att KTS
inte gar att bota.” Vilken forskare med rent mjol i pasen avrader patienter fran att
granska och kritiskt ta stillning till konkurrerande teorier om sjukdomen?

KBT kan vara ett bra redskap for att hantera den svara livssituation som foljer med en
allvarlig sjukdom. Det dr ddremot varken behandling eller bot for sjilva sjukdomen,

35 Charles Shepherd, NICE does not listen to patients. Rapid response to BMJ. Hamtat fran
<http://www.bmj.com/cgi/eletters/338/marl7 _1/b1110#210845> 13 april 2009.

36 Welsh Association of ME & CFS Support (2004), ME & CFS: A report for the Welsh assembly
government. Hamtat fran <http://www.wames.org.uk/WAGreport.pdf> 15 februari 2009.
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vilket bland annat framgar av CDC:s informationsmaterial riktat till virdgivare.’” Den
generella strategin for omhéndertagande av patienter med ME/CFS bor baseras pa en
multifaktoriell syn, dér biomedicinska utredningar och behandlingar sitts in 1 enlighet
med vetenskaplig evidens. Det &dr av storsta vikt att folja den internationella
forskningen, for att kunna anpassa insatserna efter de senaste ronen. I den man
behandling med KBT anvénds far den inte grunda sig pa en felaktig hypotes om
sjukdomens bakomliggande orsaker. En mer dndamalsenlig strategi dr istéllet att 14ra
patienten att hantera sina symptom utifran det faktum att han/hon lever med en
kronisk funktionsnedsittande sjukdom, s.k. coping. Istdllet for gradvis trdningsterapi
bor s.k. pacing tillampas, dér patienten lir sig tekniker for att varva aktivitet och vila 1
den utstrickning kroppen orkar. Vi finner det fullstindigt oacceptabelt att en sé
riskfylld och omstridd behandling som den brittiska varianten av KBT och gradvis
trdningsterapi 1 stort sett dr det enda behandlingsalternativ som rekommenderas i
fokusrapporten.

Sammanstillningen 6ver andra léinder ar biopsykosocialt inriktad

Fokusrapporten beskriver omfattande — och i mycket positiva ordalag — de riktlinjer
for vard av ME/CFS-patienter 1 England och Wales som National Institute for Health
and Clinical Excellence (NICE) givit ut. Ingenstans ndmns att slutsatserna i dessa
riktlinjer har fatt omfattande kritik av patienter och experter, att det férekommit flera
larm om felbehandlingar, och att det rdder en avgrundsdjup fortroendeklyfta mellan
NICE och de brittiska patientforeningarna.

Det bor ocksd aterigen papekas att man i Storbritannien anvdnder en annan
uppséttning kriterier som inte dr lika strikta som de internationella och sannolikt
samlar en mycket heterogen grupp av patienter som &r trotta och utmattade av olika
skél (personer som inte uppfyller géngse kriterier for ME/CFS, men som lider av
langvarig trotthet, utmattningssyndrom, psykiska besvdr m.m.). Detta gor att
erfarenheterna frdn Storbritannien inte kan Gverforas direkt till svenska forhallanden
eller till ME/CFS-patientgruppen. Det konstateras i fokusrapporten pa sid. 27 att “det
ar mojligt att en del av de patienter som fér diagnosen utmattningssyndrom i Sverige,
skulle ha fatt diagnosen KTS i andra ldnder” — men i rapporten verkar man sedan inte
dra ndgra slutsatser av detta konstaterande.

Den omfattande kritiken mot riktlinjerna for ME/CFS-vérd 1 Storbritannien ledde till
att man 2005 initierade en parlamentarisk rapport, den s.k. Gibson-rapporten (Inquiry
into the status of CFS/ME and research into causes and treatment, Nov 2006, Group
on Scientific Research into ME, brittiska parlamentet), under ledning av
parlamentsledamoten Ian Gibson.** Rapporten fardigstilldes 2006, efter ett utforligt
arbete med “hearings”, dir ldkare, forskare och patientorganisationer kom till tals.
Gibson-rapporten redogor for svagheterna 1 NICE-riktlinjerna och varnar for riskerna
med de omstridda behandlingarna KBT och gradvis traningsterapi vid ME/CFS. Man
framhaller Kanada-kriterierna som de mest ldmpliga for diagnostik av ME/CFS-
patienter. Att fokusrapporten i stora delar bygger sin information pa riktlinjerna fran

37 CFS Toolkit for Health Care Professionals. Hamtat fran <http://www.cfids.org/sparkcfs/tool-
kit.pdf> 14 februari 2009.
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England och Wales (NICE-riktlinjerna), utan att redogdra for Gibson-rapportens
slutsatser, dr anmirkningsvért.

Fokusrapporten informerar inte heller om att Skottland valt att ta fram egna riktlinjer
for ME/CFS, vilka baseras pé det kanadensiska konsensusdokumentet samt The ME
Associations broschyr’® "ME/CFS/PVFS - An exploration of the key clinical issues”
och didrmed fétt en helt annan inriktning. Arbetet med dessa riktlinjer &r i sin slutfas.

Mot bakgrund av ldget i Storbritannien anser vi det orimligt att de brittiska klinkerna
och riktlinjerna 1 NICE utgor fokusrapportens huvudspar nér det giller slutsatser och
stallningstaganden infor en eventuell vardsatsning i Stockholm.

En ldmpligare, och mer nérliggande, huvudforebild vore Norge. Under de senaste tva
aren har norska politiker och sjukvardsrepresentanter pd sdvél nationell som regional
niva uppmirksammat och borjat dtgirda den akuta bristen pA ME/CFS-vard. En
interpellation 1 Rikstinget i mars 2007 visade en blockoverskridande enighet hos
partierna om att ME/CFS-patienternas situation &r ohdllbar och att kompetent véard ska
tillhandahéllas. Senare samma éar startade hilso- och sjukvardsministern ett kompe-
tensndtverk for ME/CFS, i vilket patientforeningarna finns representerade. I december
2008 oppnade det forsta ME-centret vid Ullevéls universitetssjukhus — ett center som
lampligen bor std som forebild for Stockholms léns landstings satsning pd ME/CFS-
vard.*® Staben vid centret ska innehalla infektionslékare, allminldkare, neurolog,
sjukgymnast och néringsfysiolog. Det ska ocksa finnas ett mobilt team, som ska gora
hembesok hos de svirast ME-sjuka (man konstaterar att 25 % av ME-patienterna ar
for sjuka for att uppsoka lékare, och att det finns 50—100 patienter i Norge som ar helt
siangliggande). Centret dr inriktat pA ME/CFS, G93.3, och ska anvdnda Kanada-
kriterierna for diagnostik. Etableringen har skett i samarbete med Norges ME-patient-
forening, som i Norge ses som en viktig part i arbetet framat.*® Vid Ullevals sjukhus
ska ocksa frdn och med maj 2009 tio sidrskilda sjukhusséngplatser for ME/CFS-
patienter finnas tillgdngliga. Rikshospitalet har i uppdrag att utveckla varden for barn
och unga med ME/CFS. Se vidare bilaga 9.

Denna utveckling i Norge speglas inte i fokusrapporten. Istéllet ndmns kunskaps-
senterets starkt kritiserade rapport fran 2006 pa sid. 53, och den fortsatta satsningen
beskrivs delvis pa sid. 77-78. Huvuddragen i utvecklingen uteldmnas dock.
Fokusrapporten klargdr inte att man i Norge p.g.a. den starka kritiken®' i princip fran-
gatt Kunskapssenterets rapport i det fortsatta arbetet och istillet utvecklat vérden i
samarbete med patientforeningarna. Inte heller forklaras att det finns en stark politisk
enighet att dtgdrda den akuta vérdbristen och en hog medvetenhet om svért sjuka
ME/CFS-drabbades situation. Att fokusrapporten bara knapphéndigt informerar om

38 C. Shepherd and A. Chaudhuri, ME/CFS/PVFS — An exploration of the key clinical issues. London:
The ME Association, 2008.

39 Norway establishes ME Centre. Himtat fran <www.investinme.org/Go%20Norge.htm> 14 februari
2009

40 Nytt senter for pasienter med kronisk utmattelsessyndrom. Hamtat fran <http://www.ulleval.no/
modules/module 123/proxy.asp?iCategoryld=460&ilnfold=21736&iDisplayType=2> 14 februari
2009.

41 Eva Storkmoen (2006) Kommentarer til rapporten fra Nasjonalt kunnskapssenter for helse-
tienesten. Nevroimmunologisk energisvikt — ikke psykologisk tretthet. Hamtat fran <http://www.me-
forening.no/index.php?option=com_docman&task=doc_download&gid=15> 14 februari 2009. Se
ocksa bilaga 8.
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de stora vérdetableringarna pd ME/CFS-omradet — sjukhussdngplatserna pa Ulleval
omndmns t.eX. inte alls — far anses hogst anmérkningsvart. Denna bristfélliga beskriv-
ning star i stark kontrast till det detaljerade intresset for den starkt kritiserade brittiska
varden.

Beskrivningen av ldget 1 USA dr ocksd maérkligt upplagd. De korta styckena pa sid.
53-54 och 81-82 ger knappast en rittvisande bild av sjukvirdsmyndigheten CDC:s
stéllning och arbete med ME/CFS 1 USA. Meningen om USA i sammanfattningen pa
sid. 8: “medan man i USA informerar om KTS pé en nationell webbplats” &r smétt
absurd. CDC é&r med all sannolikhet den enskilt storsta finansidren av ME/CFS-
forskning i vérlden och har bedrivit forskning kring sjukdomen i 6ver tva artionden.
Som respons pa sammanblandningen med chronic fatigue och den felaktiga bild av
ME/CFS som ett somatiseringssyndrom som tidigare funnits i1 vissa kretsar (och som
tyviarr gar igen dven 1 fokusrapporten), startade CDC i november 2006 en
informationskampanj om sjukdomen.® Huvudsyftet var att sprida medvetande om att
ME/CFS iar en fysisk, svart drabbande, kronisk sjukdom. Kampanjen ar ett unikum
inom CDC:s verksamhet (niagot liknande har inte utforts for ndgon annan sjukdom)
och har innehéllit pressinformation, nypublicerad ldkarhandledning: ”CFS Toolkit for
Health Care Professionals”,”’ en utokning av hemsidan, informationsaktiviteter och en
ambulerande foto- och faktautstidllning som har turnerat runt USA. Kampanjen och
budskapet om ME/CFS som en fysisk, svart funktionsnedsdttande och kraftigt
underdiagnosticerad sjukdom har fétt stort utrymme och uppmérksamhet 1 amerikansk
media.

I USA satsas det ocksd pa hogspecialiserade forskningscentra med biomedicinsk
kompetens, t.ex. det planerade Whittemore Peterson-institutet vid University of
Nevada.*> Deras verksamhet presenterades av dr Peterson sjilv’ vid ett ME/CFS-
seminarium i Stockholm den 28 maj 2008. Institutet skulle kunna bli en bra
samarbetspartner for ett Centre of Excellence 1 Stockholm (sérskilt d& Peterson, en av
grundarna, har svensk anknytning och besdker Sverige regelbundet), men nimns inte
med ett ord i fokusrapporten.

Fokusrapporten hénvisar till en radgivande rapport i Holland (sid. 54), men underlater
att ndimna studien frdn det holldndska forskningsinstitutet Netherlands Institute for
Health Research (NIVEL), som visar att patienternas erfarenheter dr att KBT och
gradvis tréningsterapi forsamrar deras ME/CFS.*

Som tidigare ndmnts forbises ocksd den internationella ldkar- och forskar-
organisationen IACFS/ME, som bland annat regelbundet anordnar ledande
internationella forskningskonferenser om ME/CFS.

I fokusrapporten behandlas Kanada-kriterierna mycket kortfattat, trots att de
tillsammans med CDC-kriterierna (Fukuda, 1994) dr de mest spridda och de som
oftast rekommenderas av ME/CFS-ldkare (se bilaga 6).

42 Whittemore Peterson Institute for Neuro-Immune Disease. Hamtat fran
<http://www.wpinstitute.org> 14 februari 2009.

43 NIVEL study: CBT — This Recommended Treatment of ME/CF'S is Often Detrimental to ME
Patients. Press release Hilversum/Groningen/Zwolle, The Netherlands 17 December 2008. Hamtat
fran <http://www.investinme.org/Article-253%20CBR%20Dutch%20Press%20Release.htm> 13
april 2009.
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Det pastadda stodet for riktlinjerna fran NICE ir kraftigt 6verdrivet

Fokusrapporten ger en kraftigt vinklad bild av stodet for riktlinjerna fran NICE, bade
bland de brittiska patientféreningarna och internationellt. Det finns fem stora patient-
foreningar 1 Storbritannien: Action for ME (AfME), The ME Association (MEA),
Association of Young People with ME (AYME), Tymes Trust och 25% Group. Det
finns dessutom ett antal mindre nationella patientféreningar samt lokala och regionala
patientforeningar. Av de fem stora foreningarna har AfME och AYME uttalat sitt stod
for NICE, ovriga tre har starkt tagit avstdnd. Stodet for NICE-riktlinjerna bland lokala
grupper dr ndstintill obefintligt. Vi finner det hogst anmarkningsvart att fokus-
rapporten bara redovisar synpunkterna frén de tvd patientféreningar som &r positiva
och inte med ett ord ndmner kritiken fran de ovriga. Vi finner det ocksd markligt att
fokusrapporten inte redovisar de uppenbara javsforhallanden som réder: AfME och
AYME ir de enda patientforeningarna som tar emot statligt stoéd, och de far inte detta
stdd om de inte stiller sig bakom statliga riktlinjer. Lagg mérke till att trots detta sdger
AYME:s representant 1 den citerade intervjun i fokusrapporten att AYME anser att
riktlinjerna i det kanadensiska konsensusdokumentet ar battre. Det bor ocksd pépekas
att varken AfME eller AYME gjorde ndgon undersdkning for att ta reda pa
medlemmarnas asikter i frigan om NICE. En on-line opinionsundersdkning av the
ME Association visade att 91 % av samtliga patienter som svarat motsatte sig rikt-
linjerna fran NICE.”

Under rubriken “Satsning i Norge” pa sid. 77 star: “Sosial- og helsedirektoratet
hinvisar till de nationella riktlinjerna for diagnostik och behandling fér England och
Wales” (NICE). Detta kan tolkas som om direktoratet okritiskt stodjer NICE-
riktlinjerna, vilket inte dr korrekt. Sosial- og helsedirektoratet hidnvisar till en
utvdrdering av NICE, dir forskare bl.a. skriver: ”Vér vurdering er at CBT i mange
tilfeller kan bidra til bedre mestring av alvorlig kronisk sykdom, uansett arsak.” De
stodjer alltsd, 1 likhet med patientorganisationerna, KBT som inriktas pd coping-stod
vid en kronisk sjukdom, men anbefaller inte KBT som en botande behandling vid
ME/CFS. Vidare pekar utvirderingen pé att effekterna av gradvis tréningsterapi vid
olika svarighetsgrader av ME/CFS éar osdkra, och varnar for okritiskt bruk av fysisk
trining vid ME/CFS-diagnos.*!

Sosial- og helsedirektoratet har inhdmtat kommentarer fran ME-kliniker och
patientforeningar i Norge, och redovisar dessa pd sin hemsida. ME-centret vid
Ullevéls universitetssjukhus skriver att de inte anser NICE-riktlinjerna som
“tilstrekkelig neyaktige for & brukes som verktoy til & sette en sé alvorlig diagnose”.
De skriver ocksd att riktlinjernas kriterieuppséttning for diagnosticering ar for
ospecifik for korrekt diagnos av ME/CFS, och hénvisar till CDC-kriterierna enligt
Fukuda 1994.* De tva norska patientforeningarna, Norges ME-forening och ME-

44 Allmenmedicinsk Forskningsenhet Bergen och Unifob Helse (2007), Presentasjon og vurdering av
britiske retningslinjer for diagnose og behandling av CFS/ME fra NICE (National Institute of
Clinical Excellence). Hamtat fran <http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/
00109/NICE-vurderinger Fo 109609a.PDF> 13 april 2009.

45 ME/CFS_Senter, UUS, Kommentarer til NICE-guidelines for utredning av CFS/ME. Hamtat frén
<http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00109/NICE-
kommentarer ME 109589a.doc> 13 april 2009.
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netteverket i Norge, 4r starkt kritiska till NICE-riktlinjerna i sina kommentarer.***’ De
stodjer istdllet, 1 likhet med RME, riktlinjerna 1 det kanadensiska konsensus-
dokumentet.

Under rubriken "USA” pé sid. 82 star: P4 CDC:s webb-plats om KTS hénvisar man
aven till riktlinjerna for England och Wales.” Detta ror sig om en nyhetslank under
rubriken “News & Highlights”, didr man berdttar om internationella nyheter inom
ME/CFS-omrédet. I slutet av en kort nyhetstext om NICE-riktlinjerna hdnvisar CDC
till sina egna behandlingsriktlinjer.

Pa sid. 81 kommenterar fokusrapporten utslaget i den réttsprocess som tva patienter
fort mot NICE: “Hogsta domstolen bedomde 1 mars 2009 anklagelserna mot NICE
som grundlosa utifrdn en granskning av riktlinjearbetet.” Det finns ingen forklaring i
fokusrapporten till vad stimningen egentligen gillde, och ldsaren ges intrycket av att
Hogsta domstolen i och med domen uttalat sitt stdd for riktlinjerna fran NICE. Atalet
gillde vésentligen tva punkter: NICE anklagades for att ha agerat “irrationellt” 1 sitt
arbete och kommittén som sammanstéillde rapporten anklagades for att ha wvarit
partisk. Domaren forklarade 1 sitt utslag att det i friga om den fOrsta punkten inte
rackte for mélségaren att bevisa att NICE hade gjort fel; det var inte rittens sak att ta
stillning till komplicerade vetenskapliga resonemang. Man maste bevisa att
slutsatserna varit helt orimliga med hénsyn till det befintliga materialet. Domaren
forklarade vidare att det i fraga om den andra punkten inte rdckte med att bevisa att
det bara fanns en asikt representerad bland kommitténs medlemmar. Malsdganden
mdste bevisa att medlemmarna varit sd inskrénkta att de inte skulle kunna 4ndra
uppfat‘[ning.48 Hogsta domstolens utslag innebédr saledes inte att ritten stodjer
riktlinjerna fran NICE eller man avfardar anklagelserna om att NICE varit partiskt.

Fokusrapporten sdger ocksa att AfME och AYME tar avstand frén stimningen mot
NICE, men nidmner inte med ett ord det stdd som kommit frdn Ovriga
patientforeningar och den bestortning som domen vickt. MEA skrev tex. i ett
uttalande att de som vickte dtalet hade goda skil att gora det och att MEA skulle
fortsdtta insistera pé att NICE skulle omarbeta sina missriktade och missanpassade
riktlinjer.*’ Oavsett utslaget s& visar stimningen som sidan, det stod mélsigarna fatt

46 Myalgisk Encefalopati Nettverket i Norge (2008). Kommentarer til retningslinjene fra NICE fra
M.E. nettverket i Norge. Himtat fran <http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/
00109/NICE-kommentarer ME_109599a.doc> 13 april 2009.

47 Norges Myalgisk Encefalopati Forening (2008). Norges ME-forening slutter seg til kritikken fra
dtte av de storste ME-organisasjoner i Storbritannia av den britiske NICE Guideline. Himtat fran
<http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00109/NICE-kommentarer No 109719a.
doc> 13 april 2009.

48 Case NO: CO/10408/2007 and CO/10435/2007. In the High Court of Justice. Administrative Court.
Approved Judgment, 13 mars 2009. Avsnitt 47i: “a claimant must show more than that a mistake
has occurred. It must be shown that the decision was one that could not reasonably have been
reached on the material or was otherwise irrational”. Avsnitt 47iv: “The Court should be wary of
invitations to engage in detailed analysis of the phraseology used and drawing fine distinctions
between different parts of what may be long and complex reasoning.” Avsnitt 50: “It is not enough
for the Claimants to demonstrate the expression of prior views. They have to show (at least)
predetermination: a closed mind at an early stage.”

49 Hamtat fran <http://www.nicemecourt.co.uk/Comments_and News _on the Verdict.htm> 13 april
2009. Kommentarerna pa engelska 16d: ”The ME Association believe that the two people with ME
who took up the legal challenge were fully justified in seeking a court hearing into the processes
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och den reaktion som domen vickt att det finns en avgrundsdjup fortroendeklyfta
mellan NICE och den stora majoriteten av ME/CFS-patienter 1 Storbritannien.

Ovidkommande kapitel

Avsnitt som ”Sjukdomsbegrepp och synsétt” och ”Narliggande diagnoser” bidrar till
att ge lasaren intrycket att ME/CFS inte &r en fysisk sjukdom. Vi har svért att se
relevansen 1 en allméin diskussion om sjukdomsbegrepp nir man beskriver en
sjukdom med fysiologisk grund. Vi stéller oss ocksd mycket tveksamma till det urval
som goOrs av nérliggande diagnoser, sdrskilt avsnittet om “kultursjukdomar” déir
idéhistorikern Karin Johannisson framfor filosofiska spekulationer om att sjukdomar
som ME/CFS styrs av normer, vérderingar och hotbilder inom en kultur. Oss
veterligen har Johannisson inte i ndgon enda publikation forklarat hur man skall
utforma ett vetenskapligt test for att avgdra om en sjukdom skall klassas som
kultursjukdom. Hon har heller ingen forklaring pa hur dessa hotbilder kan ge upphov
till de neurologiska, immunologiska, endokrina, genetiska m.fl. stdrningar som har
observerats hos patienter med ME/CFS. Johannissons arbete dr inte vetenskapligt
testbart, det saknar relevans i sammanhanget och hor inte hemma i en fokusrapport
om ett medicinskt problem.

I avsnittet "Diagnosens betydelse ur ett vidare perspektiv”’ dterges Karin Johannissons
reflektioner runt behovet av diagnos och biomarkdr. Vi har svart att se relevansen av
en sadan diskussion och stéller oss mycket undrande till Johannissons idéer. For pa-
tienten skulle t.ex. diagnosen tydligen handla om att sitta namn pa sitt lidande. Det
primira syftet med att stilla en diagnos maste vél dnda vara att kategorisera patientens
symptomkomplex, fOr att i nista steg kunna sitta in rétt behandling, symptomlindring
och rddgivning, s att vederborande skall kunna bli béttre? Detta perspektiv — som &r
sd grundldggande — forbigds 1 princip i1 rapporten. Dérutdver dr en riktig diagnos
naturligtvis viktig for att ge patienten korrekt information om t.ex. prognos, samt for
att lakaren ska kunna integrera ny kunskap om forskning och behandlingspraxis kring
sjukdomen i behandlingen av patienten.

I rapporten dgnas ocksd mycket utrymme &t att mala upp en problematisk patient—
lakar-relation, utifrdn hypotesen att detta skulle bero pa symptomkomplexets karaktir.
Man beskriver hur ldkare och patient gar tillviga for att nd framgang i detta
spanningsfilt. Sunda och efterstrivansvérda handlingar, som att patienten forbereder
sig infor besoket eller ldser pa om sin sjukdom, problematiseras och beskrivs som
“strategier”.  Relationen mellan patienter och kompetenta ldkare pé
specialistmottagningar — som t ex Gottfriesmottagningen, SLL:s gamla ME-mottag-
ning eller ndgon av de utldndska kliniker som avgransat sig till ME/CFS — dr dock
enligt var erfarenhet inte mer problematisk dn for andra svara kroniska sjukdomar.
Det existerar inget inbyggt problem med relationen patient—lédkare av den art som
fokusrapporten pastar — ddremot finns det i Stockholm och flertalet andra landsting en
akut brist pd ldkare och mottagningar med kunskap om ME/CFS, som korrekt kan
diagnosticera och behandla patientgruppen och som har tillrdckliga resurser till sitt

used by NICE to draw up the Guideline.” och “We shall continue to ask NICE to review the
contents of what we maintain is a seriously flawed and unhelpful Guideline.”
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forfogande for andamalet. Detta kan vara en forklaring till det bristfalliga bemdtande
och de felbehandlingar ménga patienter vittnar om.

Fokusrapporten utgér ifran ett perspektiv ddr begreppet “medicinskt oforklarade
symptom” &r centralt. Begreppet stir for “symptom for vilka en medicinsk forklaring
inte kan hittas”. Detta begrepp dr mycket ifragasittbart och kriaver forklaring. Vilka
medicinska undersokningsmetoder utgdr man ifrdn ndr man Kkonstaterar att
symptomen dr “oforklarade”? Menar man den standardprovtagning som primarvarden
kan tillhandahalla, eller menar man forfinade metoder tillgingliga hos specialister och
forskare? Sannolikheten &r stor att medicinska forklaringar kan hittas vid méanga
symptom, om tillrdckligt specialiserade och djupgdende metoder anvinds. Hur
relateras begreppet till den stindiga utvecklingen inom den medicinska vetenskapen?
Det som var oforklarat igar, ar forklarat idag — sa fungerar ju vetenskapen. Darmed
kan man ifragasitta begreppet, som kanske snarare borde uttryckas sdhdr: i
dagsldget, med standardprovtagning, medicinskt oforklarade symptom”. RME
ifragasitter giltigheten 1 perspektivet, sdsom det beskrivs 1 fokusrapporten.

Prognosen ir starkt overdriven

Nér fokusrapporten diskuterar tillfrisknandeprognosen, redovisar man i forsta hand
erfarenheter fran England/Wales, utan att ange vilken patientgrupp som avses.
Rapporten citerar bland annat en engelsk studie som pastar att 69 % av patienterna
“inte uppfyllde kriterierna for KTS efter behandlingen”. Vilka kriterier? Oxford?
CDC, Fukuda 1994? Kanadakriterierna? Den géngse uppfattningen &r att ME/CFS i
dagsldget inte gir att bota annat dn 1 sdllsynta fall, och att endast ett litet antal
patienter tillfrisknar spontant. Mer realistiska siffror frin CDC (5-10 %) och det
kanadensiska konsensus-dokumentet (0—6 %) citeras visserligen 1 fokusrapporten,
men de brittiska prognoserna stélls frimst, trots tidigare konstateranden om att den
brittiska diagnostiken inte dr jamforbar med exempelvis den svenska.

Den orealistiska prognosen aterspeglas ocksa i fokusrapportens slutsatser och forslag.
Ett exempel pd detta dr den problematisering av sjukskrivningsbehovet som gors i
fokusrapporten, dir arbetsformedling, socialtjinst m.fl. automatiskt foreslds kopplas
in vid behov av sjukskrivning. Ett annat exempel &r att huvudmalet i den behandlings-
inriktning som skisseras dr en snabb rehabilitering av patienter tillbaka till arbete och
utbildning, med hjélp av framforallt psykologinsatser, utan att man tar hinsyn till
patienternas biomedicinska avvikelser.

RME Stockholm tar avstand fran den inriktning som presenteras i fokusrapporten och
hinvisar istdllet till erfarenheter fran kliniker som arbetar med diagnostiserade
ME/CFS-patienter enligt gingse kriterier, samt till internationell forskning.
Vérdbehovet beskrivs inte korrekt

Fokusrapporten ger inte en god bild av vardbehovet hos ME/CFS-patientgruppen,

vilket dr en naturlig foljd av den bristfélliga avgrinsningen av patientgruppen och av
den biopsykosociala slagsidan. Vikten av medicinsk behandling tonas ned, det stora
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behovet av grundlig medicinsk utredning forbigds och behovet av kontinuerlig
specialistvard klargors inte.

RME Stockholms syn pa ME/CFS-patienternas behov sammanfaller med bl.a. det
kanadensiska konsensus-dokumentet, CDC, South Australian Guidelines; liksom med
budskapet hos samtliga talare vid ME-temadagen 28 maj 2008 (Evengérd, Zachrisson,
Peterson) samt med utvecklingen i Norge, dir ett ME-center med biomedicinsk
inriktning etablerats. En specialistmottagning, ett Centre of Excellence, maste
aterinréttas i Stockholm. Mottagningen maste grunda sin verksamhet pa biomedicinsk
forskning som tydligt avgrinsats till ME/CFS, liksom pd behandlingspraxis och
erfarenheter fran ledande internationella ME/CFS-likare. Onskvirt #r att landstinget
foljer Norges exempel och samarbetar med patientféreningen 1 planeringen,
etableringen och driften av mottagningen.

Vi foresldr att man anvénder sig av den norska modellen (Ullevél, se bilaga 9) enligt
foljande:

Ett team av ldkare med olika relevanta specialistinriktningar, t.ex. infektion,
neurologi, smértmedicin eller allmdnmedicin. Tre ldkartjénster &r en rimlig storlek
(jmfr Ulleval och Gottfries).

Mobilt team for hembesok hos de svérast sjuka patienterna

Kompletterande personal i form av sjukgymnast och néringsfysiolog, samt
psykolog med inriktning pa copingstrategier, frimst pacing.

Avgréansning till ME/CFS (G93.3) enligt Kanada-kriterierna
Biomedicinsk inriktning: Fokus pa grundlig medicinsk utredning samt behandling

Uppdrag att fo6lja och integrera internationell utveckling av ME/CFS-forskning
och behandlingspraxis. Samarbete/nitverk med internationella parter

Egen biomedicinsk forskning (i mindre skala)

Likarens roll och kunskap vid behandling av ME/CFS ér helt avgorande. I forsta ledet
méste en patient med misstinkt ME/CFS grundligt utredas med medicinska tester
utover standarduppsittningen. Manga ME/CFS-patienter har behandlingsbara
underliggande dysfunktioner, som 1 vissa fall innebdr differentialdiagnoser som
utesluter en ME/CFS-diagnos, men som i dagsldget forblir oupptickta, da ME/CFS-
patienter inte fingas upp, utan snarare slussas ut ur vardsystemet. Ar 2002
publicerades en oOversiktsartikel i Lakartidningen som visade pa det stora antal
differentialdiagnoser som ger ME/CFS-liknande symptom.”® Sedan dess har
kunskapen och diarmed antalet diagnosticerbara differentialdiagnoser okat ytterligare.
En méngd sjukdomar inom bland annat omrddena neurologi, infektion, endokrinologi
och mag—tarm, kan ge ME/CFS-liknande symptom. Lédkaren maste alltsd pa ett
kunnigt sétt kunna utreda somatiska differentialdiagnoser.

Det existerar ocksd en médngd fysiologiska dysfunktioner inom ME/CFS-diagnosen. I
forskarvirlden &r man idag Overens om att ME/CFS-patientgruppen bestar av flera

50 S. Merz (2002), Chronic fatigue syndrome. Allt fler differentialdiagnoser kraver en férdndrad syn
pa syndromet. Ldkartidningen, vol. 99, sid. 3282-3287. Hamtat frén
<http://ltarkiv.lakartidningen.se/2002/temp/pda25240.pdf> 14 februari 2009.
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subgrupperingar, forhoppningsvis léattare urskiljbara 1 framtiden med framgéngsrik
forskning och forbéttrade, mer tillgingliga métmetoder. En stor andel av dessa
dysfunktioner forbises idag, men kan behandlas framgéangsrikt vid upptackt.

Liakaren spelar alltsd en huvudroll i ME/CFS-varden, dels for att samordna den
grundliga utredningen, dels for att styra den medicinska behandlingen. Aven om
ME/CEFS idag generellt sett inte kan botas, finns en utvecklad behandlingspraxis med
goda resultat ndr det giller symptomlindring och behandling av underliggande,
tidigare oupptickta avvikelser. Det kanadensiska konsensus-dokumentet ger en
utforlig handledning 1 medicinering och 6vrig behandling av de olika ME/CFS-
besviren. Mycket kunskap finns ocksa att hdmta hos praktiserande ME/CFS-lékare
med lang erfarenhet, fraimst i USA. Ett samarbete med Gottfries-kliniken 1 Md&Indal
ter sig naturligt. Fokusrapporten ger intryck av att inte formedla ndgon ambition att fa
ME/CFS-patienter friska, utan enbart tillhandahalla stodatgéarder.

Det finns, som vi ser det, enbart en patientgrupp som kan komma ifrdga for
samordning av behandling inom Stockholms ldn, ndmligen fibromyalgi. Det dr en
narliggande diagnos som dessutom ofta upptrader tillsammans med ME/CFS, och det
finns goda erfarenheter av att samordna specialistmottagning for de bada
patientgrupperna, sdsom sker vid Gottfries-kliniken. I 6vrigt dr avgransning mot andra
diagnoser en grundliggande forutsittning for en framgangsrik framtida ME/CFS-
vard.

Det skulle vara felaktigt och kontraproduktivt att i detta ldge inrdtta ME/CFS-vard
med utgdngspunkt i den omstridda biopsykosociala modellen, som ju bygger pa
studier av en bredare patientgrupp och som sa tydligt lett till forvarring for de faktiska
ME/CFS-patienterna i t.ex. Storbritannien och Holland. Lika olyckligt skulle det vara
att skapa en gemensam vardmodell for en stor, diffus grupp av ldngvarigt trétta
patienter, styrd av nagon sorts minsta gemensamma ndmnare. Det leder till ospecifik
och undermélig vard inte bara for ME/CFS-drabbade, utan &dven for andra
patientgrupper, och risken for felbehandling ar stor.

I befintliga vérdstrukturer i Stockholms léns landsting finns redan enheter for
stressrelaterad ohilsa och psykiatriska besvir, liksom for patienter med andra
somatiska sjukdomar som leder till trotthet. Det som saknas &r specialiserad och
kunnig vérd for ME/CFS, liksom for fibromyalgi.

Fokusrapporten leder fel nir det géller tillhorigheten for en sddan mottagning. Under
rubriken “Organisatoriska forslag” ndmns “Stressrehab”, Rehabiliteringsmedicinska
kliniken pd Danderyds sjukhus. Det sdgs ocksa att “ur differentialdiagnostisk
synvinkel dr psykiatri en viktig specialitet” (sid. 84). Detta stimmer inte alls — vid
anviandning av Kanada-kriterierna for diagnosticering, som kan utforas av alla ldkare,
sker en effektiv avgransning mot psykiatriska besvir. For omhidndertagande och
behandling av ME/CFS é&r det istéllet visentligt med specialiteter som infektion,
neurologi, immunologi, smartmedicin och allmdnmedicin. Vi rekommenderar 1 forsta
hand en fristdende mottagning med multidisciplindr kompetens (enligt ovan), i andra
hand en mottagning inom befintliga kliniker for infektion eller neurologi. Vi vill
ocksé dn en gang understryka vikten av avgriansning till ME/CFS (G93.3).
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Det &r avgoérande att ME/CFS-mottagningen kontinuerligt ansvarar for patientens
behandling. Endast pa detta sitt kan den kunskap och erfarenhet som byggs upp
komma patienterna till godo. Att ME/CFS-patientgruppen pa detta sétt finns samlad &r
ocksd nodviandigt da ny kunskap och forskning om t.ex. forfinade provtagnings-
metoder eller behandlingsmojligheter integreras i behandlingspraxis.

Aterremittering till primirvérden, eller en vard som bygger pa multidiscipliniira team i
primérvarden, skulle leda till fortsatt otillracklig vard for ME/CFS-patientgruppen.

Forskningsbehovet beskrivs inte korrekt

Fokusrapporten foreslar ett samarbete med Karolinska Institutet for forskning om
olika aspekter av KTS — ett forslag vi gdrna instdimmer 1. Daremot ger fokusrapporten
ett snett perspektiv pd vilken typ av ME/CFS-forskning det finns behov for. Man
pastar pa sid. 86 att det “dr Onskvirt att ytterligare studera KBT och gradvis
traningsterapi”. Med all den information vi har idag om hur felvinklat det
underliggande synsittet for dessa behandlingar dr, samt om de forvirringar som
framforallt gradvis traningsterapi kan orsaka hos ME/CFS-patienter, dr det hogst
tveksamt om négra patienter ens skulle stélla upp pa siddana studier. Det kan ocksa
konstateras att problemet for ME/CFS-patientgruppen tvirtom har varit att si stora
andelar av forskningsanslagen i Europa anvénts just till studier av dessa omstridda
beteendeinriktade behandlingar, snarare 4n till biomedicinsk forskning om orsaker,
sjukdomsprocess och medicinska behandlingsméjligheter vid ME/CFS.

Den biomedicinska forskningen har pagatt i 20 ar, men finansieringen har varit
kraftigt underdimensionerad. I Sverige har i princip inga forskningsanslag alls gétt till
studier av ME/CFS. Globalt har forskarteam fatt ndja sig med finansiering till
pilotprojekt 1 liten skala. Ofta har man hittat intressanta biomedicinska fynd, men
resurser har saknats till den nddvéndiga uppskalningen av forskningen till studier av
storre storlek. Resultatet dr att det existerar en stor midngd intressanta och delvis
belagda teorier om sjukdomsprocessen vid ME/CFS, men ingen helhetsbild. Om alla
lander, inklusive Sverige, tog sitt ansvar i att finansiera biomedicinsk forskning om
sjukdomen skulle vi enligt Suzanne Vernon (tidigare forskare vid CDC, idag
Scientific Director vid CFIDS Association of America) kunna ldgga ihop
pusselbitarna och ta ett stormsteg framat i forstdelsen av ME/CFS. En biomarkdr
skulle kunna identifieras inom de ndrmsta aren, troligen en kombination av olika
blodprov och hormonella markoérer. Framgéngsrika behandlingar, formodligen
specifika for olika undergrupper, skulle kunna utarbetas.’

Den unika forskning med stafylokockvaccin som bedrivits vid Gottfries-kliniken,'®
och som skulle behova éterupptas och fordjupas med ytterligare forskningsmedel,
forbigas i1 fokusrapporten med total tystnad.

Osikra uppgifter om ME/CFS-specialistmottagningar och inaktuella siffror

Vi stéller oss undrande till foljande pastdende om Gottfries-kliniken (sid. 75):

“Gottfrieskliniken 1 Molndal dr 1 dag den enda specialiserade mottagnings-
verksamheten for kroniskt trotthetssyndrom i Sverige. Kliniken har ett vardavtal med
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region Vistra Gotaland. Verksamhetens budget bygger till 50 procent pa
forskningssamarbete med likemedelsforetag.” Dessa uppgifter stimmer inte. De
korrekta aktuella uppgifterna dr, enligt Gottfries-kliniken: ~Vid sidan om
sjukvéardsverksamheten bedrivs egen behandlingsforskning samt forskningssamarbete
med likemedelsforetag. Sddan uppdragsforskning har forstarkt verksamhetens totala
budget med cirka 20 procent.”

Vidare star: ”Under 2006 tog man emot 500 nybesdk, 800 aterbesok och 1 300 besok
till sjukskoterska.” Aktuella uppgifter dr att avtalet sedan 2008 omfattar 750 nybesok,
1050 éaterbesok och 200 sjukskoterskebesok.

P& sid. 78-79 1 fokusrapporten beskrivs verksamheten vid CFS/ME-centret vid St
Bartholomew’s Hospital i London. Hir uppges att en fjardedel av patienterna blir helt
friska och att hélften blir betydligt bittre. Det framgér dock inte vilka diagnoskriterier
som har anvints for grupperingen av dessa patienter. Oxford? Fukuda? NICE? Det ar
vart att notera att resultaten inte har publicerats i internationella forskningstidskrifter
och att den vetenskapliga metodiken for hur underlaget tagits fram foljaktligen inte
har granskats.

Fokusrapporten innehaller 6verlag en mingd inaktuella siffror och uppgifter, troligen
beroende pa det stindiga uppskjutandet av deadlines och den kraftiga férseningen av
arbetet. Nar man pa sid. 44 refererar till RME:s patientenkdtundersékning, skriver
man: “Patientforeningen RME har 379 medlemmar i Sverige, varav ca 100 bor i
Stockholms 14n.” Detta &r uppgifter fran aret da enkdtundersékningen utférdes, 2007,
och sedan dess har foreningen véxt stort, i takt med att sjukdomen blir mer kénd och
fler patienter far ratt diagnos. I april 2009 har RME 570 medlemmar, varav 160 bor i
Stockholms lan.

Uppgifterna om antal vardbesok av ME/CFS-patienter (kod G93.3) i Stockholms lins

landsting (sid. 36) harstammar fran 2006. Eftersom kdnnedomen om diagnosen har
okat under de senaste aren, kan siffrorna ha dndrats betydligt sedan dess.
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3. Brister i processen vid utarbetandet av fokusrapporten

Enheten som tidigare kallats Forum for kunskap och gemensam utveckling fick i
februari 2006 1 uppdrag av landstingsstyrelsen och Hilso- och sjukvirdsndamnden i
Stockholms lans landsting att ta fram en fokusrapport om kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS). Detta skedde efter att Patientndmnden uppmérksammat landstings-
styrelsen pa bristen pa vérd for denna patientgrupp.

RME Stockholm inledde samarbetet med Forum kring framtagningen av en
fokusrapport 1 februari 2006. En dialog med rapportskrivaren paborjades och riktlinjer
for ett konstruktivt samarbete drogs upp. Dock avstannade arbetet med
fokusrapporten under sommaren 2006, da den ansvariga handldggaren verkar ha bytt
jobb. Under hdsten, vintern och varen 20062007 ”forsvann” fragan, och inget besked
om ldget fanns att f4. Patientndmnden paminde under denna period vid flera tillfallen
Forum om fokusrapporten, och RME Stockholm genomforde ett méte med ansvariga
politiker for att reda ut vad som hént.

I maj—juni 2007 togs arbetet med fokusrapporten upp pa nytt, nu med en ny ansvarig
rapportforfattare. RME Stockholm inbjdds att delta i referensgruppen, vilket vi med
glddje accepterade. Vi sag fram emot en konstruktiv dialog och ett samarbete i samma
anda som tidigare, dir patientforeningens kunskaper om savil aktuellt forskningslége
som patienternas situation tillvaratogs.

Dock har vi under fokusrapportarbetets gidng forvanats Oover véndningar i arbets-
processen och haft anledning att ha starka synpunkter pa den. Vi har formedlat dessa
synpunkter efter hand, men fatt mycket begrinsat gehor. Nedan redovisas vara
synpunkter pd arbetsprocessen i punktform.

e Avgrinsningen har dAndrats efter hand.

Da fokusrapportarbetet paborjades fick RME Stockholm besked om att
fokusrapporten skulle avgrinsas till sjukdomen kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS,
(G93.3). RME Stockholm klargjorde ocksé att denna avgrénsning var en forutsittning
for foreningens medverkan. Trots detta har avgridnsningen 1 senare ldge dndrats, sa att
rapporten till stora delar kommit att handla om generell langvarig trétthet, utan tydliga
atskillnader mellan patientgrupperna. RME Stockholm fick ingen information om att
forutséttningarna for arbetet hade éndrats.

o I referensgruppen har ingitt endast en likare med klinisk erfarenhet av
ME/CEFS.

RME Stockholm patalade i1 ett tidigt skede nodviandigheten av att ldkare med
behandlingserfarenhet av ME/CFS-patienter gavs en tongivande roll i referensarbetet.
Foreningen foreslog att Robert Olin, professor emeritus, ldkare vid ME-mottagningen
pa Huddinge sjukhus och forfattare till bocker om ME/CFS, samt Carl-Gerhard
Gottfries, professor emeritus och grundare till Gottfries-mottagningen, skulle inga i
referensgruppen. S& skedde inte. Robert Olin kopplades in i ett senare skede, for
lasning av kapitlen om omhéndertagande, men har inte godként rapporten i sin helhet.
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Den enda ldkaren med praktisk erfarenhet i gruppen, prof. Birgitta Evengard, har haft
forhinder att delta vid hilften av referensgruppsmotena, vilket borde ha inneburit
ytterligare forankringsproblem. Foreningen hade gérna sett en anpassning av
motesdatumen for undvikande av detta.

e RME Stockholm har tilldelats en begrinsad roll, som dndrats efter hand och
skiljt sig fran 6vriga referensgruppsmedlemmars.

RME Stockholm inbjdds att delta i referensgruppen, men under arbetsprocessens gang
dndrades var roll och skiljde sig of6rklarat fran Gvriga referensgruppen.

RME Stockholm uteslots fran ett av de fyra planerade referensgruppsmotena:
seminariet om omhéndertagande/vard. I den forsta projektplanen, utarbetad i
september 2007, kallades referensgruppen till fyra moten, varav ett seminarium om
omhédndertagande/vard. Deltagare vid seminariet skulle enligt planen vara
“referensgruppen + ev. forstarkning”. | ett senare skede dndrades kallelsen, seminariet
kallades nu workshop om vérd, och RME Stockholm var plétsligt inte valkommet att
delta. Foreningen fick ingen forklaring till 4ndringen, och inget svar pé fragan varfor
vi stingdes ute frén diskussionen om varden for ME/CFS-patienter, denna for oss sa
viktiga fraga.

Vid utskicket av den forsta versionen av rapporttexten den 28 april 2008, infor
referensgruppsmotet den 6 maj, fick dvriga referensgruppsdeltagare texten mejlad till
sig 1 god tid. RME Stockholm fick istéllet en utskriven version skickad per post, och
dé endast till tvd av véara fyra referensgruppsdeltagare. D& vi ifragasatte denna
atskillnad gavs inget svar, och det dréjde innan dven vi fick en digital version. Detta
forsvarade vara mojligheter att forbereda oss infor referensgruppsmotet.

RME Stockholm har dverlag upplevt ett bristande intresse fran rapportsekretariatet av
att integrera patientféreningens synpunkter i fokusrapporten. Foreningen har méang-
arig erfarenhet av kontakt med ME/CFS-drabbade och dirmed god kidnnedom om
patientgruppen. Vi dr insatta 1 forskningsldget och har arligen anordnat foreldsningar
med internationella ME/CFS-experter, besokt internationella forskningskonferenser
och bevakat utvecklingen av behandlingspraxis via systerorganisationer i andra lén-
der. RME Stockholm har varit mycket angeldget om att konstruktivt bidra till arbetet
med fokusrapporten genom att hidnvisa till information, férmedla kontakter och ge
inblick i patientsituationen. Véra representanter har trots délig hilsa och bristande ork
erbjudit sin tid och sin kompetens for att dstadkomma en vilgrundad rapport. Dock
har vi generellt upplevt att vdra synpunkter relativt konsekvent motts med ointresse
och forbisetts, snarare &n anvénts i arbetet med fokusrapporten.

e Fokusrapporten grundar sig frimst pa en inaktuell och starkt kritiserad
norsk rapport, som frangatts i Norge.

I projektplanerna fran den 27 september och den 22 november 2007 framgar att be-
skrivningen av kunskapslédget ska goras utifran rapporten ”Diagnostisering og behand-
ling av kroniskt utmattelsesyndrom/myalgisk encefalopati (CFS/ME), Rapport nr 9-
2006 fran Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjensten”. Denna rapport blev sa starkt
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kritiserad i Norge av bade ME/CFS-experter och patientféreningar att norska
myndigheter och politiker frangétt rapporten 1 sin vidare utveckling av ME/CFS-vard.
Den dr darfor direkt oldmplig att ha som utgangspunkt, vilket RME Stockholm
omgaende patalade. Vi tillhandaholl ocksa den publicerade kritiken mot den norska
rapporten®' (se sammanfattning i bilaga 8).

RME Stockholm framhdll att det vore naturligare att grunda fokusrapporten pa det
befintliga internationella konsensusdokumentet om ME/CFS, The Canadian
Consensus Document'” samt pd den amerikanska sjukvirdsmyndigheten CDC:s
likarhandledning.’” Dessa tvd dokument 4r framtagna av expertpaneler av likare och
forskare med erfarenhet av ME/CFS 1 samarbete med berdrda myndigheter, och
anvéands vérlden 6ver som referenspunkter av savil patientorganisationer som likare
och vardansvariga enheter.

Trots detta dr det tydligt att rapportsekretariatet har valt att grunda innehallet i
fokusrapporten pa Nasjonalt kunnskapssenters ifragasatta och inaktuella rapport, som
utarbetats av personal utan specialistkompetens p4 ME/CFS. Man hénvisar ocksé till
brittiska Oversiktsrapporter som dven de &r starkt kritiserade, frimst for bristande
avgransning géllande patientgrupper och felaktigt generaliserade slutsater.

¢ Den aktuella utvecklingen av ME/CFS-virden i Norge speglas inte.

RME Stockholm har starkt forordat att fokusrapporten istéllet ska spegla den aktuella
utvecklingen 1 Norge, som drivs framat 1 ett samarbete mellan vérd, politiker och
patientorganisationer. Den kritiserade rapporten har frangatts och istdllet har ett
nationellt kompetensnétverk upprittats, dir patientorganisationerna ingar som en
aktiv part. Norska politiker, savil nationellt som regionalt och dver partigranserna, har
skaffat kunskap om ME/CFS och tydligt uttryckt att vard maste uppréttas. I december
2008 Oppnades ett biomedicinskt inriktat ME-center vid Ullevals universitetssjuk-
hus,” med likare med relevanta specialistinriktningar (infektion, neurologi och
allmidnmedicin), en multiprofessionell personalgrupp med bl.a. sjukgymnast och
dietist, samt ett mobilt ldkarteam for hemsjukvidrd av de svérast sjuka.
Sjukhussangplatser for ME/CFS-sjuka samt specialiserad barnsjukvérd inrdttas under
varen 2009 (se bilaga 9).

Utvecklingen 1 Norge dr kortfattat beskriven och inte uppdaterad i fokusrapporten.
RME Stockholm har férmedlat kontakt mellan fokusrapportsekretariatet och den
norska patientforeningen, men sekretariatet har inte hort av sig dit. Foreningen har
ocksa pekat pé att ett studiebesok i Norge, snarare dn 1 England, vore lampligt.

e Virden i England och Wales fér en sérstillning i fokusrapporten, trots att den
lider av stor avgrinsningsproblematik och idr starkt Kkritiserad. Rapport-
sekretariatets enda studiebesok utomlands forlades till England. Inget mote
genomfordes med nigon av de kontakter i England som RME Stockholm
rekommenderade.

Storbritannien/England och Wales har blivit skddeplats for den internationellt sett
storsta kontroversen mellan ME/CFS-experter och patienter & ena sidan och
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myndigheter/vardaktorer & andra sidan. Oxfordskolans foretrddare har trots stark
kritik fatt stort inflytande Over den brittiska vardmodellen. Sammanblandningen
mellan langvarig trétthet och ME/CFS har lett till att den behandling som erbjuds i
sjilva verket riktar sig till en stor och mycket heterogen patientgrupp. De riktlinjer
som publicerats av National Institute for Clinical Excellence (NICE) har dragits infor
domstol. Kontroversen har ocksa lett till en parlamentarisk utredning (den s.k.
Gibson-rapporten®’) som pekat pa en rad svagheter med NICE-riktlinjerna och varnat
for riskerna med de omstridda behandlingarna KBT och gradvis trdningsterapi.

Mot bakgrund av detta avrddde RME Stockholm rapportsekretariatet frén att i alltfor
stor utstrackning forlita sig pa den brittiska vardmodellen. Vi ifrdgasatte ocksd valet
av just England som maél for rapportsekretariatets studiebesok, och rekommenderade
istdllet Norge, dar varden pd senare tid utvecklas i samfOrstind mellan patient-
organisationer och vérdaktorer. Da det stod klart att studiebesoket i England &nda
skulle genomforas, foreslog vi ett antal méten med experter och patientorganisationer
som har en nyanserad syn pda ME/CFS och som har vart fulla fortroende. Vi
tillhandahdll kontaktinformation och erbjod oss att formedla kontakten, men inget av
detta togs tillvara. Istéllet foretogs besok med kontroversiella aktérer som inte har
patientorganisationernas eller internationella ME/CFS-forskares fortroende.

e Ovidkommande teorier har inkluderats.

Utover referensgruppsmotena anordnade fokusrapportsekretariatet en foreldsning med
Karin Johannisson 1 oktober 2007. Till denna bjod Forum in referensgruppen, enligt
mejl ”som ett led 1 vart arbete med regionala vardprogram och fokusrapporter”. RME
Stockholm ifragasatte denna foreldsning och dess koppling till fokusrapportarbetet,
eftersom Johannisson inte dr medicinskt utbildad och inte &r sakkunnig inom omradet
ME/CFS, och eftersom hennes teorier dessutom dr mycket kontroversiella. Vi bad att
foreldsningen skulle balanseras med en annan foreldsning for hela referensgruppen,
forslagsvis med en ldkare med erfarenhet av ME/CFS-behandling, t.ex. prof.
Gottfries. Detta nekades av rapportsekretariatet, som dock fOrsdkrade att
foreldsningen av Johannisson inte var relaterad till fokusrapporten och att hennes
teorier inte skulle speglas i1 rapporttexten. Trots detta refereras Johannissons teorier
okritiskt 1 fokusrapporten och tilldelas dessutom ett stort utrymme.

e Rapportsekretariatet har inte besokt ndgon av de internationella
forskningskonferenser om ME/CFS som hallits i niromradet under projekttiden.

Under pagdende rapportskrivande har det funnits ett tursamt antal mojligheter att
besdka internationella forskningskonferenser om ME/CFS. Den internationella ldkar-
och forskarorganisationen IACFS/ME holl en konferens i Oslo den 18 oktober 2007,
dér ledande forskare och ldkare som specialiserat sig pA ME/CFS medverkade. Norska
parlamentsledaméter nirvarade och talade vid konferensen. RME Stockholm sdg det
som naturligt att rapportskrivaren skulle nérvara, men sa skedde e;j.

I samband med Oslo-konferensen foreldste tre av de internationella forskarna och

lakarna i Malmo. RME skickade en inbjudan till rapportsekretariatet, men inte heller
denna foreldsning besoktes.
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Varje ar 1 maj halls en internationell forskningskonferens av hog kvalitet 1 London,
anordnad av Invest in ME. RME Stockholm har de senaste aren haft en representant
pa plats vid denna samling av ledande ME/CFS-experter. Likasa halls arligen en
konferens 1 Storbritannien arrangerad av ME Research UK. Vi har varje éar
vidarebefordrat inbjudan till rapportsekretariatet och rekommenderat nirvaro, men
dven detta har forbisetts.

o Rapportsekretariatet och referensgruppen uteblev frin RME Stockholms
temadag om vird for ME/CFS-patienter i landstingshuset den 28 maj 2008.

RME Stockholm anordnade 28 maj 2008 en temadag om ME/CFS-véard, med
foreldsningar av inbjudna ME/CFS-ldkare/-forskare frdn Sverige och USA, samt en
paneldiskussion med landstingspolitiker fran bada blocken. Temadagen var mycket
uppskattad och vilbesokt, ett 90-tal personer nérvarade, men savél rapport-
sekretariatet som referensgruppen (med undantag for medverkande prof. Birgitta
Evengard) uteblev. Vi fann detta hogst anmérkningsvart.

Talande nog é&r bilden i1 fokusrapporten av ME/CFS och vardbehovet {or
patientgruppen en helt annat &n den som beskrevs av de erfarna ME/CFS-experterna
28 maj (se bilaga 5).

o Arbetet med fokusrapporten har dragit ut pa tiden. Uppgjorda projektplaner,
deadlines och hillpunkter har kontinuerligt indrats utan att vi har informerats.

Tre ar har gatt sedan Forum fick i uppdrag att ta fram en fokusrapport om ME/CFS
(kroniskt trotthetssyndrom). Vid “nystarten” angavs i projektplanen att deadline skulle
vara april 2008. Arbetet blev forsenat och ny tidpunkt for offentliggérande blev “efter
sommaren”. Ingen rapport kom, vare sig i augusti eller i september, och upprepade
forsok att kontakta projektledaren misslyckades. P4 omvigar fick vi i december reda
pa att arbetet legat nere hela hosten. Aven om det fanns rimliga skil till att arbetet 13g
nere under denna period, finner vi det hogst anmérkningsvért att man inte informerar
en samarbetspartner om de dndrade forutsdttningarna. Fokusrapporten publicerades
inte forrdn 1 april 2009.

Vi hade inte haft ndgra synpunkter pd en forsening som orsakats av en grundlig
forankringsprocess, dir RME Stockholm som patientférening integrerats i arbetet och
hallits vél informerat. Dock har de stindiga forseningarna haft en helt annan grund,
och forankringen i patientgruppen har uteblivit.

e Referenspersonerna med erfarenhet av ME/CFS-behandling har inte granskat
och godkiint slutversionen av fokusrapporten.
Enligt uppgifter till oss har varken prof. Robert Olin eller prof. Birgitta Evengérd

deltagit aktivt i slutfasen av rapportskrivandet, och inte heller uttryckligen godként
slutversionen av rapporttexten. Det &r darfor ifragasdttbart om rubriken ”Granskning”
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pa sid. 16 dr korrekt. I sjdlva verket verkar slutversionen av fokusrapporten inte ha
granskats av nagon sakkunnig ldkare med klinisk erfarenhet av ME/CFS.

e RME Stockholm har inte givits mdojlighet att publicera sina avvikande
synpunkter i fokusrapporten.

Da arbetet paborjades fick vi intrycket av att en fokusrapport ska fOrankras i
patientgruppen och utformas i1 konstruktivt samarbete med patientorganisationen.
Denna forvintade dialog har dock uteblivit och vi har inte fatt gehor for véra
synpunkter pa rapporttexten under arbetets gang.

RME Stockholm har forsokt kommunicera sina synpunkter kontinuerligt under
arbetets ging, s& den kritik vi nu framfor kan knappast komma som nagon
overraskning. Skrivelser som skickats i december 2007 och juni 2008 é&terfinns i
bilaga 1 och 2. Det var tydligt i den prelimindra version av rapporten som
presenterades den 18 december 2008 att vara synpunkter inte beaktats i ndgon storre
utstrdckning. Som f6ljd av detta inkom vi den 25 januari 2008 med en 16-sidig
redogorelse for véar stdndpunkt. Det kan naturligtvis vara svért att genomféra en
omfattande revision av en text i detta sena skede av arbetet, sd vi foreslog att vara
synpunkter skulle publiceras som bilaga till rapporten. Detta nekades.

Vi ifragasdtter om det dr 1 enlighet med praxis for referensgrupper att forvégra
ingdende representanter rétten att f4 sina avvikande synpunkter publicerade i
rapporten.

Vi stiller oss ocksa undrande till syftet med att inkludera en patientorganisation i

arbetet med en fokusrapport, nir man sedan visar ett sa begrinsat intresse for att ta till
sig foreningens kunskap och synpunkter.
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4. RME Stockholms forslag till ME/CFS-vard i Stockholm

RME Stockholm foresldr att en specialistmottagning for ME/CFS-patienter snarast
aterinrittas 1 Stockholm. Vi foreslar att man anvinder ME-senteret vid Ullevdl
universitetssjukhus*® samt Gottfries-kliniken’' som forebilder och samarbetspartner;
kontakter kan ocksi etableras med the Whittemore Peterson Institute*” och
Himmunitas®>. Mottagningen bor i forsta hand etableras som en fristdende enhet, i
andra hand inordnas under Infektion eller Neurologi. Eventuellt kan det vara lampligt
att inrdtta en gemensam mottagning for diagnoserna ME/CFS och fibromyalgi.

Av storsta vikt dr att ME/CFS-mottagningen far en biomedicinsk inriktning, avgriansar
malgruppen till ME/CFS (G93.3) samt ansvarar for kontinuerlig behandling av
patienterna. Lékarna vid specialistmottagningen bor ha relevanta kunskaper och
erfarenheter — infektion, neurologi, allmdnmedicin, smirtmedicin — och kontinuerligt
folja den internationella biomedicinska forskningen kring ME/CFS. En viss egen
biomedicinskt inriktad forskning vid mottagningen &r Onskvird. ME/CFS-
mottagningen ska ta emot patienter via remiss fran primdrvarden och tillhandahalla
kunskapsstod till primdrvarden. Patienter som erhéller diagnosen ME/CFS ska
fortsdttningsvis tillhdra mottagningen och erhélla kontinuerlig vérd.

Vardmodellen som inrédttas méste bygga pd den biomedicinska forskningen kring
ME/CFS och dess kunskaper om fordjupad provtagning, undergrupper och
individspecifik behandling. Det primédra mélet bor vara att medicinskt undersdka och
behandla varje patient, sia att denne kan uppnd bidsta mojliga hilsa och
funktionsforméga. Stodjande psykosociala insatser kan, precis som vid andra kroniska
sjukdomar, hjdlpa patienten med coping d& de medicinska mdjligheterna ér uttoémda,
men kan inte ses som primira behandlingar. RME Stockholm vill understryka att den
brittiska vardmodell, som grundar sig pa studier om chronic fatigue och som riktar in
sig pd psykosociala behandlingar som KBT och gradvis trdningsterapi, i minga fall
har inneburit forsdmrad hélsa for patienter med faktisk ME/CFS (se sid. 15 och 20).
Efter medicinsk undersékning och behandling, rekommenderar vi istidllet KBT med
inriktning pa pacing, vilket innebér att patienten lér sig att anpassa sig till kroppens
begrdansningar och balansera aktivitet och vila. Denna sjdlvhjélpsstrategi har enligt
savil erfarna ME/CFS-ldkare som patienter visat sig framgangsrik.

Nedan utvecklar vi RME Stockholms forslag till en specialistmottagning for ME/CFS
1 punktform. Vi har tagit fram idéerna i1 dialog med ME/CFS-ldkare och vard-
representanter, och i enlighet med budskapet hos talarna vid temadagen om ME/CFS-
vard den 28 maj 2008.

Principer: ME/CFS-mottagningen ska ha ett biomedicinskt perspektiv som
utgdngspunkt (se det kanadensiska konsensusdokumentet och CDC:s informations-
material) och inrikta sig pd diagnosen ME/CFS, kod G93.3. Man bor 1 likhet med
ME-senteret vid Ulleval tillimpa Kanada-kriterierna for diagnostik. Ett
tvirvetenskapligt/tvérkliniskt synsétt dr viktigt, eftersom sjukdomen paverkar flera
kroppsliga system. ME/CFS-mottagningen maste etableras organisatoriskt sé att den

51 Hemsida: <http://www.gottfriesclinic.com>.
52 Drivs av prof. Kenny de Meirleir. Address: Himmunitas Foundation, De Tyraslaan 111, 1120
Neder-Over-Heembeek, Belgien.
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bygger pa funktioner, inte pa personer. Tidigare verksamhet har stitt och fallit med
enskilda personers engagemang, vilket naturligtvis inte ar langsiktigt héllbart.

Forebilder: ME-senteret vid Ulleval universitetssjukhus samt Gottfries-kliniken 1
Molndal ar forebilder, och samarbete bor utvecklas med bada dessa enheter.
Erfarenheter fran tidigare ME-mottagningen vid Huddinge bor tas till vara, men den
nya ME/CFS-mottagningen behdver ha mer avancerad diagnostik, radgivning och
behandling utifran dagens kunskap. Kontakter kan ocksd etableras med t.ex. the
Whittemore Peterson Institute.

Verksamhet: Diagnostik, grundlig medicinsk utredning samt kontinuerlig behandling
av patienter med symptom pa ME/CFS. Remissinstans for primérvarden. Férdjupad
diagnostik, utredning av behandlingsbara underliggande dysfunktioner eller
differentialdiagnoser. Kvalificerad radgivning, behandling, symptomlindring. Mobilt
team for hembesok hos de svdrast sjuka patienterna. Gérna samarbete med andra
sjukvéardsenheter. ME/CFS-mottagningen ska ges i1 uppdrag att folja och integrera
internationell utveckling av ME/CFS-forskning och behandlingspraxis. Sam-
arbete/nédtverk med internationella parter. Gérna egen biomedicinsk forskning.

Likarteam/Rekrytering: Ett team av ldkare med olika relevanta
specialistinriktningar som infektion, neurologi, smértmedicin eller allmdnmedicin.
Rekrytering antingen av befintliga ME/CFS-specialister eller av ldkare med lamplig
bakgrund som aktivt vill utveckla ME/CFS-kompetens. Lékarna skall vara beredda att
bredda och fordjupa sin kunskap om ME/CFS utifran aktuell internationell forskning,
klinisk erfarenhet och ett tvérkliniskt synsdtt. Lampligen bor teamet skapa ett
internationellt ndtverk och regelbundet besdka relevanta forskningskonferenser.

Dimensionering: ME/CFS-mottagningen kan i inledningsskedet tinkas bestd av tva
lakare och en sjukskoterska. Samordning av vissa funktioner (t ex reception och
sjukskoterska) med négon befintlig klinik (Infektion eller Neurologi) dvervags.
Kompletterande rekryteringar av ldkare och Ovrig personal gors i nésta steg, nir
verksamheten tagit form. Rimligt vore att 1dkarteamet i framtiden bestar av tre ldkare
(jdmfor dimensioneringen av Gottfries och Ulleval). Kompletterande personal
rekryteras efter hand, sdsom sjukgymnast och néringsfysiolog/dietist, samt psykolog
med inriktning pa copingstrategier, frimst pacing.

Information: Mottagningen tillhandahdller kunskapsstod om ME/CFS till
primdrvarden samt Ovriga vardenheter, for att mojliggéra en korrekt
forstahandsbeddmning och vidare remittering. En kontakt bor ockséd etableras med
Forsdkringskassan for information och adekvat sjukskrivningsprocess.

Dokumentation: Systematisk dokumentation for att 6ka kunskapen om sjukdomen
och mojliggora forskning bor vara en del av mottagningens verksamhet.

Ekonomi: Driftskostnaden for den nya ME/CFS-mottagningen kommer rimligen att
motsvaras av en betydande besparing da befintlig sjukvéard avlastas. De flesta med
ME/CFS-symptom soker idag upprepat hjélp inom primér- och specialistvarden.
Patienterna bollas runt och symptomen feltolkas, med kostsamma, resultatlosa
utredningar som foljd. Flertalet far fel eller ingen diagnos. Atskilliga likarbesdk kan
alltsa sparas in och de aterstaende effektiviseras nir en specialistmottagning Oppnar.
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Dessutom kommer man att kunna minimera antalet remisser till Gottfries-kliniken nér
SLL startar egen mottagning, vilket 4ven det innebér en besparing.

Tillhorighet: I forsta hand en fristdende mottagning med multidisciplindr kompetens
(enligt ovan). Om ME/CFS-mottagningen ska etableras inom befintliga strukturer, ar
som tidigare ndmnts Infektion eller Neurologi ldmpliga tillhorigheter. Ej lamplig ar
etablering inom Stressrehab, Arbetsmiljomedicin eller psykiatriska enheter, da dessa
inte motsvarar patientgruppens tillhorighet (G93.3) och behov.

Gemensam ME/CFS- och fibromyalgimottagning? En gemensam mottagning for
ME/CFS och fibromyalgi bdr Overvégas, eftersom diagnoserna ofta Overlappar
varandra och vissa forskare ser sjukdomarna som besldktade. Jimfor Gottfries-
kliniken. Fibromyalgipatienternas dnskeméal bor inhdmtas. (Om man véljer att inrdtta
en gemensam klinik blir forstas personalbehovet storre och specifika kompetensbehov
for fibromyalgi maéste tillgodoses.) Fibromyalgi &r den enda diagnos som dr
narliggande nog for att lampligen ingd i en och samma mottagning. I Ovrigt har
avgransning mot andra diagnoser visat sig vara helt avgorande for en framgéngsrik
ME/CFS-vard.
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Bilaga 1. Yttrande fran patientféreningen RME Stockholm till
fokusrapporten om kroniskt trotthetssyndrom, 28 juni 2008

Yttrande fran patientféoreningen RME Stockholm

RME Stockholm vill understryka att diskussionen om kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS)
maste avgransa sig till sjukdomen ME/CFS, kod G93.3, samt baseras pa aktuell biomedicinsk
forskning.

Den olyckliga bendmningen “kroniskt trétthetssyndrom” har lett till att ME/CFS tidigare ofta
har forvaxlats med allman langvarig trotthet eller felaktigt tolkats som en psykiatrisk &komma.
For att en fungerande vard ska kunna etableras, maste diskussionen avgransas till ME/CFS —
en specifik sjukdom dar flera kroppsliga system ar paverkade och dar orkesléshet enbart ar
ett av manga symptom. Varden maste ocksd utga ifran aktuell ME/CFS-forskning med
relevanta inklusionskriterier.

Den féreliggande fokusrapporten tilkom med anledning av ett antal arenden hos
patientndmnden som visat att patienter med ME/CFS saknar tillgang till adekvat vard inom
SLL, sedan ME-mottagningen pa Huddinge sjukhus lades ned. Idag finns ingen enhet i
landstinget som inhamtar kunskap om aktuell, internationell forskning och behandlingspraxis.
Manga patienter feldiagnosticeras och felbehandlas, manga gar utan diagnos och vard.

ME/CFS &r en kronisk sjukdom, klassad som neurologisk i G 93.3 i ICD-10 och KSH97, som
forutom nervsystem paverkar bl a immunférsvar och hormonsystem. Fler an 3.000
forskningsrapporter visar pa distinkta biologiska avvikelser hos de drabbade. RME:s
medlemmar &r generellt svart funktionsbegransade och har per definition ett antal
handikappande symptom utdver trotthet, eftersom sadana ingar i diagnoskriterierna (CDC-
kriterierna, Fukuda, 1994, eller Kanada-kriterierna, Carruthers et al, 2003). Vanligt
forekommande ar influensaliknande symptom, aterkommande infektioner, laggradig feber,
muskel- och ledvark, intryckskanslighet, kognitiva problem, ortostatisk intolerans, yrsel och
storningar i temperaturregleringen. Typiskt ar att symptomen férsdmras patagligt vid aktivitet,
aven mycket latt sddan. Forskningen har under de senaste aren gjort stora genombrott och
behandlingsmetoderna blir allt mer framgangsrika, &ven om botemedel annu saknas.

USA:s sjukvardsmyndighet, Centers for Disease Control and Prevention (CDC) konstaterar i
sin upplysningskampanj om ME/CFS ' att "After more than 3.000 research studies, there is
now abundant scientific evidence that CFS is a real psysiological illness” och “In the past,
there have been questions about whether CFS is a real illness. There is now a
preponderance of scientific evidence that CFS is a real biological illness.” | det kanadensiska
konsensusdokumentet 2, framtaget av en internationell panel av ledande ME/CFS-experter,
sags att “Compelling research evidence of physiological and biochemical abnormalities
identifies ME/CFS as a distinct, biological, clinical disorder.” Aven svensk expertis
understryker att ME/CFS ar en fysisk sjukdom.

Med utgangspunkt i aktuell forskning kan darmed tidigare missuppfattningar och daligt
underbyggda teorier avfardas. De senaste arens forskning visar tydligt att ME/CFS inte ar en
form av somatisering. ME/CFS skiljer sig ocksa ifran allman langvarig trétthet, som ju kan ha
en rad olika orsaker, och som inte inkluderar 6évriga ME/CFS-symptom. Trots detta har studier
pa patienter med ’chronic fatigue’ generaliserats till att galla for patienter med kroniskt
trotthetssyndrom, ME/CFS, vilket lett till betydande problem.

Den s k ’biopsykosociala forklaringsmodell’ som framférts av enskilda psykiatriker, framst i
Storbritannien, grundar sig just pa studier om allman kronisk trotthet. Istallet for de erkanda
ME/CFS-kriterierna enligt CDC, Fukuda, 1994, anvander dessa studier egna

'CDC CFS Toolkit, www.cfids.org/sparkcfs/tool-kit.pdf CDC:s hemsida om ME/CFS: www.cdc.gov/cfs/

2 Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: A Clinical Case Definition and Guidelines for
Medical Practitioners (Carruthers et al, 2003), aven kallat The Canadian Consensus Document. En
sammanfattning kan hamtas pa www.mefmaction.net/documents/me_overview.pdf
Konsensusdokumentet i sin helhet: http://fm-cfs.ca/CFS-Protocol.pdf




inklusionskriterier (de s k Oxford-kriterierna) som inte avgransar ME/CFS fran ‘chronic
fatigue’. Studierna har fatt stark kritik internationellt, dels fér den undermaliga avgransningen,
dels for ytterligare metodologiska brister. Problematiskt nog har deras resonemang kring
prognos och behandling av ’‘chronic fatigue’ éverforts till att galla ME/CFS i den brittiska
varden. KBT och gradvis utdkad traning (Graded Exercise) har lyfts fram som lampliga
behandlingar, trots att faktiska ME/CFS-patienter kan férsadmras av fysisk traning.

Metoden, och darmed den brittiska vardmodellen, moter kraftig kritk fran bade
patientféreningar och experter i och utanfor Storbritannien. En brittisk parlamentarisk rapport 3
konstaterar att halften av patienterna forsamrats av Graded Exercise och varnar for att
hjartproblem kan utlésas hos vissa. En annan engelsk studie visar att fyra av fem av de
svarast sjuka blivit direkt samre av behandlingen. * | det kanadensiska konsensusdokumentet
tar expertgruppen avstand ifran Graded Exercise liksom fran det 'biopsykosociala synsatt’
som grundar sig i en sammanblandning av ‘chronic fatigue’ och ME/CFS.

For att skapa en fungerande ME/CFS-vard, maste SLL utga ifran aktuell kunskap. Idag finns
bland ledande ME/CFS-forskare och praktiserande lakarexpertis konsensus om att ME/CFS
ar en allvarlig, funktionsnedsattande fysisk sjukdom. Ett antal fysiologiska avvikelser kan
konstateras °, men det rader annu oklarhet kring vad som orsakar sjukdomen och vad som
istallet ar en foljd av den. En valfinansierad internationell satsning pa biomedicinsk forskning
kravs for att belysa sjukdomsprocessen och finna behandlingsmetoder. Forskningen riktar
idag in sig pa att avgransa undergrupper, dar t ex patienter med pavisbara kroniska
infektioner har visat sig vara en behandlingsbar grupp. RME Stockholm hoppas att Sverige
och SLL bidrar till detta nédvandiga arbete.

Vara medlemmar lider idag svart av underdiagnostik och bristande behandling. De behéver
mota specialiserade lakare, som ar kunniga i ME/CFS och insatta i internationell forskning
och behandlingspraxis. Aven om det i dagslaget inte finns ndgon botande behandling, kan
patientens tillstdnd kraftigt forbattras med symptomlindrande insatser och i vissa fall riktade
behandlingar, sdsom antivirala medel. Utvecklingen inom ME/CFS-forskningen pekar ocksa
pé att en enkelt tillampbar biomarkér liksom ytterligare behandlingar kan finnas tillhands inom
bara nagra ar. Det finns dock inte en rimlig méjlighet fér varje enskild primarvardslakare att
folja kunskapsutvecklingen pa det satt som kravs for att framgéangsrikt behandla sjukdomen.

En specialistmottagning foér ME/CFS-patienter behdver darfoér snarast aterinrattas i
Stockholms lan.

3 “Gibson-rapporten”, Inquiry into the status of CFS/ME and research into causes and treatment, Nov
2006, Group on Scientific Research into ME, brittiska parlamentet:
www.erythos.com/gibsonenquiry/Docs/ME _Inquiry Report.pdf

*The 25% M.E. Group 2004, Severely Affected ME; Analysis Report on Questionnaire 2004:
www.25megroup.org/Group%20L eaflets/Group%20reports/March%202004%20Severe%20ME%20Anal
ysis%20Report.doc

® http://www.cfids.org/cfidslink/2007/062004.pdf




Bilaga 2. Text till fokusrapporten: Patientperspektivet, december 2007

Patienternas erfarenheter och dnskemal

Inom Stockholms lans landsting beréknas 7.500 personer lida av ME/CFS, G93.3. De som
hittar till var patientférening har ofta varit sjuka i manga ar innan de fatt ratt diagnos. De har
kampat sig fram och blivit okunnigt och illa bemotta innan de till slut diagnosticerats, ofta av
en privatlakare eller i annat landsting. Vi kontaktas ofta av desperata manniskor som undrar
var de kan fa hjalp. Varje gang tvingas vi svara att det tyvarr inte finns en enda lakare man
kan vanda sig till inom SLL som ar kunnig om ME/CFS.

Insjuknandet och sjukdomen

De flesta av vara medlemmar beskriver ett plotsligt insjuknande i samband med en infektion,
da en rad symptom debuterat - den typiska influensakanslan med férsamring efter
anstrangning, halsont, feber, muskelvark och extrem trétthet - och i vissa fall aven
hjartbesvar, yrsel, m m. | samband med insjuknandet har merparten av funktionsformagan
gatt forlorad. En del har fardtjanst och/eller hemtjanst. De svarast drabbade ar helt
sangbundna.

"Vardvalsen”

De sjuka borjar ofta sitt hjalpsdkande i primarvarden. | samsta fall avfardas de direkt som
inbillningssjuka. | andra fall ges de ett stort antal remisser, som tyvarr inte tillfér nagot,
eftersom ldkarna inte &r kunniga om ME/CFS. Denna "vardvals” ar kostsam bade i pengar
och i lidande, och skulle kunna ersattas av en enda remiss till en kompetent ME/CFS-lakare.

De flesta ME/CFS-drabbade forblir fel- eller odiagnosticerade. Sjukdomen och dess symptom
forvaxlas ofta med psykiska ohalsotillstdnd. Felbehandlingar och felaktig radgivning ar
vanliga, t ex uppmaningar till motion eller slentrianférskrivning av antidepressiv medicin.

Den forskning och kunskapsutveckling som finns i andra lander, saknas helt har. Vi patienter
gar miste om en korrekt diagnos, och méjligheten till adekvat behandling och radgivning. Ofta
uppstar en dmsesidig frustration. Vi behdver hjélp, men far ingen. Vi tar tid och resurser i
ansprak, utan att det leder till nagot. Lédkarna kan inte hjalpa oss och har ingenstans att
remittera oss.

Vad behéver vi?

Vart 6nskemal ar enkelt och sjalvklart: Vi vill att det aterinrattas en ME/CFS-mottagning inom
SLL. Det finns flera mojligheter till samordning med andra specialiteter - sjukdomen ar
neurologisk, men paverkar aven immunfoérsvaret och det endokrina systemet. Det viktiga ar
att vi far en sakkunnig lakarkontakt och mdjlighet till utredning och behandling, som andra
kroniskt sjuka.

Vi fruktar dock den utveckling vi sett framférallt i England, dar man trots de biomedicinska
forskningsframgangarna valt att tona ned diagnosen G93.3 och sammanféra ME/CFS-
drabbade med andra till en brokig samling "langvarigt trétta” av en mangd olika orsaker, dar
vissa tillstdnd gar att bota, andra inte. Den omdiskuterade "behandlingen” gar kortfattat ut pa
att motivera de sjuka till en gradvis utdkad aktivitet, vilket kan fungera vid psykiska tillstand,
men goér ME/CFS-drabbade &nnu sjukare.

Vi vill istallet framhalla informationsinsatserna i USA, Kanada och Australien som
internationella féreddmen. Norge planerar ocksa en genomtankt satsning pa ME-varden,
sedan den inledningsvisa bristande samsynen mellan patienter och myndigheter atgardats. Vi
ser ocksa Gottfries-kliniken i Mélndal som en god férebild for den ME/CFS-klinik vi hoppas
kommer att byggas upp inom SLL.

RME Stockholm (Riksféreningen for ME-patienter i Stockholms [an)



Fallbeskrivningar:

Kvinna, 34 ar, insjuknade vid 18 ars alder:

"I atta ar férsékte jag ‘rycka upp mig’. Det f6ll mig aldrig in att kraftibsheten orsakats av den
dér svéra koértelfebern — jag sag mig som frisk sa fort jag blev utskriven fran sjukhuset och
gick direkt tillbaka till jobbet. Jag promenerade, trdnade pa gym, och gick i terapi for att forsta
varfor jag kénde sant 'motstand’ mot att ga till jobbet. Men &nda blev det bara vérre -
muskeltréttheten, de sténdiga halsinfektionerna, tunnelseendet... Nér jag fill slut fick
diagnosen pa ME-mottagningen i Huddinge var det en stor ldttnad, men ocksa en sorg att
inse att jag inte skulle kunna 'skédrpa mig’ frisk. Och min sjélvbild préglas av att mitt liv under
de viktiga aren mellan 18 och 26 ars alder var en lang rdcka av misslyckanden som jag da
tillskrev min egen lathet och oférmaga att bara rycka upp mig."

Kvinna, 45 ar, insjuknade vid 39 ars alder:

"Det bérjade med en influensa. Dérefter hade jag ME-symptom i aratal utan att veta vad det
var. Jag skickades runt som Svartepetter bland lédkarna, men utreddes aldrig. Till slut
uppsokte jag en privatklinik och fick diagnosen ME. Jag ldrde mig leva med sjukdomen och
blev sa smaningom lite béttre. En dyrbar KBT-behandling skulle ge mig &nnu fler redskap,
hoppades jag, men oturligt nog trodde terapeuten att problemen var psykiska. Hennes metod
— att jag gradvis skulle utbka aktivitetsnivan och tdnka pé& annat nér symptomen férvérrades —
gjorde mig istéllet mérkbart sjukare. Idag &r jag heltidssjukskriven och sémre &n nagonsin."

Kvinna, 32 ar, insjuknade vid 22 ars alder:

Insjuknade under studietiden i samband med svér virusinfektion, som ldmnade efter sig
sténdig feberkédnsla, huvudvérk och drédnerande trétthet. Tvingades avbryta studierna och
sjukskrivas. Sékte aktivt vard, men fick rétt diagnos forst efter flera ar, vid ME-mottagningen i
Huddinge. D& mottagningen lagts ned, stod kvinnan é&ter utan ldkarstéd

Efter nio ar med ME, intrddde en dramatisk férsémring. Utéver tidigare symptom uppstod
mycket kraftiga reaktioner i hjérta, bréstkorg och andning. Kvinnan &r nu sedan over ett ar
sténdigt séngliggande, oférmdgen att sitta upprétt. Hennes fbrédldrar stér for sténdig
omvaérdnad och hjalp med basala behov.

Allmén unders6kning och provtagning har genomférts, men specifika provtagningar har
uteblivit och ingen behandling har inletts. Ingen ansvarig lékare har satt sig i kontakt med
internationella ME-experter, eller last in sig pa aktuell ME-forskning. Ett ar efter férsdmringen,
och tio ar efter insjuknandet, kan denna extremt sjuka kvinna fortfarande inte fa tréffa en
ldkare med kunskap om och erfarenhet av ME-vard.



Riksféreningen fér ME-patienter (RME) Stockholms 1an
www.rme.nu )

Kontaktperson: Anne Ortegren

08-656 1441, anne.ortegren@comhem.se

Patientonskemal f6r vard av ME-patienter i Stockholms lans landsting
April 2007

1. Specialistmottagning fé6r ME/kroniskt trotthetssyndrom
Etablera en specialistlikarmottagning med séarskilt intresserade ldkare och skoters-
kor for adekvat diagnostik, bedémning, utredning, behandling och uppf6ljning. Mot-
tagningen blir remissinstans fér landstingets 6vriga liakare. For att hantera den kom-
plexa symtombilden anvéinds ett multifaktoriellt behandlingsperspektiv.

Detta ar vdrt huvudonskemadl Satsningen pd en specialistmottagning mé&ste vara
ldngsiktig och far inte villkoras av kortsiktiga krav, vilket verkar ha varit en bi-
dragande orsak till att ME-enheten pd Huddinge sjukhus lades ner.

Det ér av stor vikt att specialistmottagningen har MFE som sitt primédra verksamhets-
omrdade. Om MFE liggs som en bisyssia pd en annan specialistavdelning, &r risken stor
att MFE ej prioriteras och att den enda vard som I praktiken erbjuds patienterna blir
redan befintliga behandlingsprogram inom det egna kompetensomradet. Vi vill po-
dngtera att MFE 4r en specifik sjukdom, som Inte fir blandas 1hop med t ex
stress/utmattningssyndrom, somnstorningar el dyl.

MFE 4r en komplex sjukdom som involverar skilda medicinska omrdden, sdsom neuro-
logi, immunologi, endokrinologi, infektion. For relevant vard bor darfor ett tvarkli-
niskt och multifaktoriellt perspektiv anldggas.

Mottagningen mdaste verka utifrdan att det finns ett behov av att behandla symptom,
trots den dnnu bristfilliga kunskapen om sjukdomens orsaker. Dialog mellan likare
och patient om tankbara behandlingsmetoder diskussion om metodernas nytta och
eventuella risker dr grundliggande.

2. Information och utbildning f6ér 6vriga vardenheter
Utarbeta en informationsskrift och ett utbildningsprogram for att 6ka kunskapen om
sjukdomen sérskilt inom primérvarden, sa att patienter fingas upp och far korrekt
diagnos och behandling i ett tidigt stadium.

3. Samarbete med Férsikringskassan
Etablera kontakt mellan specialistmottagningen och lanets forsdkringskassa for in-
formation och adekvat sjukskrivningsprocess.

4. Inhdmtning och implementering av nya forskningsresultat
Specialistmottagningen inhdmtar och vérderar information om nya forsknings-
resultat och implementerar dessa i varden. Den bor etablera ett samarbete med Gott-
friesmottagningen i Molndal och tillvarata erfarenherna fran denna verksamhet.

5. Egen forskning
Parallell forskning &r en fordel.

6. Vardprogram och lokala mottagningar
P4 langre sikt, skapa ett regionalt vardprogram och lokala mottagningar fér ME-
patienter.



Sammanfattning och slutsatser av enkiitundersokningen

Vardsituationen for ME/CFS-patienter &r bedrovlig, visar de 210 enkitsvaren. Kunskaperna kring sjukdo-
men #r inte vad man kan forvinta sig av en sjukvard som séger sig folja vetenskap och beprovad erfarenhet.
Fordomar grasserar. Internationell forskning forbises. Felbehandlingar dr vanliga.

Alla landsting utom Vistra Goétaland som har en vilfungerande specialistklinik, hdnvisar idag ME/CFS-
patienter till primdrvarden — en ordning som inte fungerar. Istillet har den inneburit att de flesta i praktiken
star utanfor sjukvarden. Dessutom ifragasitts manga av Forsdkringskassan.

e 8 av 10 patienter har séllan/aldrig fatt nagon information om ME/CFS av sin lidkare. 78% siger att
man inom sjukvarden inte kunnat tala om vart de skall vinda sig for sina besvir.

e Drygt en tredjedel (35%) har fatt hora av ldkare att sjukdomen inte finns. Av dessa hade 84% en
ME/CFS-diagnos sedan tidigare. 18% har fatt hora att det 4r en modesjukdom och lika manga att
det dr en slaskhinksdiagnos.

®  65% av patienterna dr missndjda med den “vard” de fatt. Mer #n hilften (53%) har bemétts som de-
primerade, fast de inte varit det. En fjdrdedel har tagits for inbillningssjuka. Méanga har uppmanats
att motionera mer, vilket kan vara direkt skadligt for den som har ME/CFS.

®  062% uppger att deras lakare saknat kunskap om ME/CFS. 6 av 10 sédger att deras ldkare inte vet att
ME/CFS-drabbade oftast inte tal normalstora doser medicin.

e 38% anser sig ha bemotts med anméirkningsvirda kommentarer nir de sokt vard. Nagra exempel dr
”gndllkdrringar”, ”du fantiserar” och ni "snyltar pd vara skattepengar” .

e En femtedel har forklarats som fullt arbetsfora av Forsdkringskassan, trots att de inte varit det.

e Nistan en tredjedel mar psykiskt simre idag som en f6ljd av sjukvardens agerande. 1 av 5 mar psy-
kiskt simre pa grund av Forsikringskassans agerande. Att ha ME/CFS ér inte bara att drabbas av en
svart funktionsnedsittande kronisk sjukdom, utan ocksa att bli betraktad ”som ndgot katten har sld-
pat in”, som en patient uttrycker det.

* Tidig diagnos, behandling och radgivning anses av internationell expertis forbittra prognosen for
tillfrisknande och forbittring. Anda forblir sjukdomen ofta underbehandlad zven efter att diagnosen
sent omsider stéllts.

e Patienterna saknar manga behandlingar som de anser sig behdva och dven stodatgdrder som exem-
pelvis hemtjinst och firdtjdnst. Méanga tror att de skulle kunna arbeta mer om de fick en viss be-
handling/atgird.



Bilaga 5. Citat frin Temadag om vérd for patienter med ME/CFS
(kroniskt trotthetssyndrom), 28 maj 2008

Prof Birgitta Evengard, professor i infektionssjukdomar, tidigare vid ME-mottagningen
pa Huddinge Sjukhus, och vice ordforande i IACFS/ME:

”Mellan 1987 och 2007 publicerades fler an 3500 vetenskapliga medicinska artiklar om
ME/CFS.”

”Att man inte knédckt gatan om orsaken dn beror dels pa att det dr svart att fa forskningsmedel
till ME/CEFS, dels pa att ME/CFS-kriterierna innefattar en alltfor heterogen grupp. Man méste
arbeta med subgruppering.”

”De 10 viktigaste upptéckterna kring biologin vid ME/CFS har listats av Anthony Komaroff i
artikeln 70 discoveries About the Biology of CFS, se
http://www.cfids.org/ctidslink/2007/062004.pdf

”Flera kroppsliga system dr paverkade vid ME/CFS: hjdrnan, det endokrina systemet, hjért-
karlsystemet, det muskulo-skeletala systemet, immunforsvaret.”

”Det finns péavisade neuroendokrina storningar i HPA-axeln samt 1 regleringen av det
kroppsliga svaret pa paverkan/stress sasom infektioner, toxiner etc.”

”Vid ME/CEFS uppstar fel i kommunikationen mellan de olika kroppsliga systemen.”
Dr Olof Zachrisson, likare vid Gottfries-mottagningen (specialistmottagning for
ME/CFS samt fibromyalgi i Molndal):

”ME/CFS ér inte en psykiatrisk sjukdom.”

”Valdigt typiskt for ME/CFS ar forsdmringen efter fysisk belastning.”

”Vid ME/CEFS behdvs en individualiserad, multifaktoriell behandling.”

”ME/CFS-patienterna far idag ingen bra behandling, inga bra rad ndgonstans. Darfor fortsitter
de att soka vard.”

”For patienter me ME/CFS ricker inte ett besok pd 20 minuter 1 primérvirden! P& Gottfries-
mottagningen sdtter vi av 1,5 timme, och ibland récker inte det — dé far patienten komma
tillbaka.”

”Trots att detta dr en betydande patientgrupp (ME/CFS har en prevalens av ca 0,4%,
fibromyalgi ca 2%) finns ingen hemvist for dessa patienter. De konsumerar mycket vard, men
far dalig vard.”

”Landstingen maste identifiera ansvaret: Vart hor dessa patienter? Manga svarar:
primérvarden, men primérvarden klarar ej varden av dessa grupper! Stod behovs fran



specialenheter, exempelvis for ME/CFS och fibromyalgi, vilket har fungerat vél i Véstra
Gotaland.”

”Det behovs mer kunskap pé Forsakringskassan om ME/CFS.”

’Vid Gottfries-mottagningen har studier utforts med immunmodulerande behandling vid
ME/CFS och fibromyalgi, med resultat som visade forbattring hos 2/3 av patienterna.”

Dr Daniel Peterson, ME-Likare, internationell ME-expert och medgrundare till The
Whittemore Peterson Institute for Neuro-immune Disease, University of Nevada
Medical School, USA:

“There is a documented failure to diagnose ME/CFS by 80%.”
“ME/CFS is twice as common as MS.”

”An estimated ME/CFS population in Sweden of 32 000-40 0000 patients (prevalence 0,4%)
would need 15-20 specialized physicians.”

“IACFS/ME, the international association for physicians and researchers, are developing
treatment guidelines for ME/CFS.”

“Currently available treatments are for example symptomatic treatments for pain, sleep
problems and lack of energy, anti-virals (when viral reactivation is present), Ampligen, IVIG
(intravenous gamma globulin).

“Severely affected, bed-bound patients are a group I see all the time. Here treatments to help
low blood pressure (such as intravenous saline) and immunemodulatory treatments such as
Ampligen can be helpful. Treatment needs to be patient unique.”

“Much of the most interesting ME/CFS research is privately funded. Public funding for
ME/CFS research has been strikingly small.”

“Classifying CFS as a psychosomatic illness, or somatoform disorder, is a position we left
behind 10 years ago. It is a minority position in the world, and it is not shared by ME/CFS
physicians.”

“It would be totally inappropriate to ignore 3500 papers and say this is a somatoform
disorder.”

“We already have biomarkers. Certain subgroups can be identified, such as the subgroup with
viral reactivation.”

“It is impossible for primary care settings to handle ME/CFS or fibromyalgia. Every country
needs Centres of Excellence.”

“The Whittemore Peterson Institute in Nevada, USA, is already involved in research. The
Institue will open in September 2010.
http://www.wpinstitute.org/




Nirvarande politiker fran Stockholms Lins landsting:

Lars Joakim Lundquist (m):

”Vart jobb dr att se ‘hur ser behovet ut?’ och sedan 16sa detta behov. Er enkétrapport, ”..som
nagot katten sldpat in” visar att detta inte sker for ME/CFS-patienter. Fradgan maste foras
framét 1 Hélso- och sjukvardsndmnden och infor budgetarbetet.”

”Lat oss ha mdten dér vi stimmer av 1 samband med att fokusrapporten avrapporteras. Jag
hoppas att det i rapporten ingar forslag pa vad ett eventuellt Centre of Excellence bor
innehalla for kompetenser. Jag tror ocksa att man behdver utbilda primarvarden, d&ven om det
finns en specialistmottagning, sa att de kan remittera vidare och sedan lata specialisterna ta
hand om patienten.”

Rolf Bromme (fp):
”Dessa systemiska sjukdomar méter ofta dalig forstielse, inte minst hos Forsdkringskassan.
Det méste dndras.”

Dag Larsson (s):
“Vi vill sdtta oss ner med patientorganisationen och diskutera fokusrapporten. Jag kan mycket
vil se ett scenario dir det Gppnas ndgon form av specialistmottagning/kunskapscenter i SLL.”

Birgitta Sevefjord (v):

”Vi1i (v) har motionerat om att SLL ska aterinrétta en specialistmottagning for ME/CFS. Ett
Centre of Excellence behovs for att vi ska fa tillracklig kunskap om denna patientgrupp och
kunna f6lja internationell forskning. Vi har fétt hora idag att utomlands finns det Centres of
Excellence och forskning kring ME/CFS, hér sdger vi *Ga till vardcentralen’. Det héller inte.”

Temadagen om behovet av vard for patienter med ME/CFS anordnades 28 maj 2008 1
Landstingshuset, Stockholm, av RME Stockholm (Riksforeningen for ME-patienter,
Stockholmsavdelningen).

RME, Riksforeningen for ME-patienter
WWWw.rme.nu

e-post: info@rme.nu

RME Stockholm

www.rme.nu/stockholm.htm

e-post: stockholm@rme.nu

tel: 073-405 18 84

Postadress: RME Stockholm, Mailbox 3615, 111 74 Stockholm




Bilaga 6. Kriterier for ME/CFS

ME/CFS (aven kallad kroniskt trétthetssyndrom) ar en kriteriediagnos. De tva mest anvanda och
accepterade kriterieuppsattningarna ar CDC-kriterierna (Fukuda et al, 1994) och Kanada-
kriterierna (Carruthers et al, 2003). Diagnoskod for ME/CFS ar WHO ICD-10 G 93.3.

CDC DEFINITION, FUKUDA ET AL. 1994

An international panel of CFS research experts convened in 1994 to draft a definition of CFS that
would be useful both to researchers studying the illness and to clinicians diagnosing it.

In essence, in order to receive a diagnosis of chronic fatigue syndrome, a patient must satisfy two
criteria:

1. Have severe chronic fatigue of six months or longer duration with other known medical
conditions excluded by clinical diagnosis; and

2. Concurrently have four or more of the following symptoms: substantial impairment in
short-term memory or concentration; sore throat; tender lymph nodes; muscle pain; multi-
joint pain without swelling or redness; headaches of a new type, pattern or severity;
unrefreshing sleep; and post-exertional malaise lasting more than 24 hours.

The symptoms must have persisted or recurred during six or more consecutive months of illness
and must not have predated the fatigue.

http://www.cdc.gov/cfs/cfsdefinition.htm

CDC-KRITERIERNA, SVENSK OVERSATTNING

1. Allvarlig kronisk trétthet i minst sex manader, som ej kan forklaras av annan
klinisk diagnos; samt

2. Samtidigt fyra eller fler av féljande symptom:
Problem med korttidsminne eller koncentration
Halsont
Omma lymfkortlar
Muskelvark
Ledvark, utan svullnad eller rodnad
Huvudvark, av ny typ
Sémnproblem
Utmattning efter anstrangning, som varar i mer an 24 h



CANADIAN CLINICAL CRITERIA, Carruthers et al, 2003

1. Utmattning

Oforklarlig ihallande eller standigt
aterkommande utmattning, bade fysisk och
mental, som ar avsevart nedsattande for
aktivitetsnivan.

2. Sjukdomskansla/utmattning efter
anstrangning

Onormal fysisk och mental uttréttbarhet, aven
efter liten anstrangning. Snabb muskular och
kognitiv utmattning, tillsammans med en
tendens att patientens tillhérande symtom
forvarras. Onormalt langsam aterhamtnings-
period, oftast langre an 24 timmar.

3. Somnstorningar

Patienten kanner sig inte utvilad efter sémn.
Stdrningar i antalet sémntimmar, och
stérningar i dygnsrytmen.

4. Smarta

Smarta i muskler och/eller leder, ofta utbredd,
och/eller en signifikant huvudvark av ny typ,
nytt monster eller ny svarighetsgrad.

5. Neurologiska/Kognitiva manifestationer
Tva eller fler av nedanstaende symtom maste
uppfyllas:

Forvirring
Koncentrationssvarigheter
Forsamrat korttidsminne
Desorientation

Svarigheter att processa information
Tappar ord

Overkanslighet mot ljud och ljus

6. Minst ett symtom fran tva av foljande
kategorier maste uppfyllas:

al Autonomiska manifestationer

Ortostatisk intolerans (NMH)
Postural ortostatisk tachycardi (POTS)
Fordrojt lagesrelaterat lagt blodtryck
Svimningskansla

lllamaende

Matsmaltningsbesvar
Urintrangningar och nervos blasa
Hjartklappning med eller utan
rytmstoérning

Andnod efter anstrangning

Extrem blekhet

b/ Neuroendokrina manifestationer

Onormal och dagligt fluktuerande
kropps-temperatur

Perioder av svettning
Aterkommande feberkansla

Kalla fotter och hander

Intolerans mot extrem hetta och kyla
Uttalad viktférandring

Symtomen blir svarare under stress

c/ Inmunologiska manifestationer

Omma lymfkortlar

Aterkommande halsont
Aterkommande influensaliknande
symtom

Generell sjukdomskansla

Ny éverkanslighet mot mat, medicin
och/eller kemikalier

7. Sjukdomen ska ha varat i mer an sex
manader

Vanligtvis har det férekommit ett hastigt
insjuknande, men gradvisa insjuknanden
férekommer. En preliminar diagnos kan sattas
tidigare an sex manader. Tre manader ar
[Ampligt for barn.



CANADIAN CLINICAL CRITERIA (abbreviated version) 2003

It is recommended that this tick chart be used in the initial consultation to assist with a
possible diagnosis of ME/CFS. (NB: Sections 1 to 6 must all be met as indicated below)

1) Post-Exertional Malaise and Fatigue:
(All criteria in this section must be met)
a) The patient must have a marked degree

of new onset, unexplained, persistent, or
recurrent physical and mental fatigue that
substantially reduces activity level O

b) Post-exertional fatigue, malaise and/or

<)

pain, and a delayed recovery period

(more than 24 hours to recover) O
Symptoms can be exacerbated by exertion
or stress of any kind O

2) Sleep Disorder:
(This criterion must be met)

Unrefreshing sleep or altered sleep pattern
(including circadian rhythm disturbance) O

3) Pain:
(This criterion must be met)

Arthralgia and/or myalgia without clinical
evidence of inflammatory responses of joint
swelling or redness, and/or significant
headaches of new type, pattern, or severity

4) Neurological/Cognitive Manifestations:
(Two or more of the following criteria

m

ust be met)

a) Impairment of concentration and

short-term memory O

b) Difficulty with information processing,

d) Perceptual/sensory disturbances
e) Disorientation or confusion

f)

categorizing, and work retrieval, including
intermittent dyslexia O
There may be an overload phenomena:
information, cognitive, and sensory
overload (e.g. photophobia and
hypersensitivity to noise) and/or emotional
overload which may lead to relapses
and/or anxiety

Oo0dono

Ataxia

Myalgic Encephalopathy/Chronic Fatigue Syndrome Guidelines

5) Autonomic/Neuroendocrine/lmmune
Manifestations:
(At least one symptom in at least two of the
following three categories must be met):
A) Autonomic Manifestations:

1)
2)
3)
4)
5)
6)

7
8)

Orthostatic Intolerance (e.g. neurally
mediated hypotension (NMH)) 0
Postural orthostatic tachycardia
syndrome (POTS) 0
Vertigo and/or light-headedness 0
Extreme pallor O
Intestinal or bladder disturbances with

or without irritable bowel syndrome

(IBS) or bladder dysfunction [
Palpitations with or without cardiac
arrhythmia O
Vasomotor instability 0
Respiratory irregularities 0

B) Neuroendocrine Manifestations:

1)
2)
3)

4)
5)

Loss of thermostatic stability O
Heat/cold intolerance [
Anorexia or abnormal appetite,

weight change O
Hypoglycemia 0
Loss of adaptability and tolerance for stress,

worsening of symptoms with stress and
slow recovery, and emotional lability = [

C) Immune Manifestations:

1)
2)
3)
4)

5)

Tender lymph nodes O
Recurrent sore throat [
Flu-like symptoms and/or general
malaise [
Development of new allergies or
changes in status of old ones 0
Hypersensitivity to medications and/or
chemicals [

6) The illness persists for at least
6 months:
(This criterion must be met) |

NB: ME/CFS usually has an acute onset, but onset
may also be gradual. A preliminary diagnosis may
be possible in the early stages. The disturbances
generally form symptom clusters that are often
unique to a particular patient. The manifestations
may fluctuate and change over time.
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Information som tillhandahallits rapportsekretariatet samt
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Internationellt / Kanada

Kanada-rapporten — The Canadian Consensus Document. Internationell konsensusrapport
om ME/CFS av 12 forskare (Carruthers et al, 2003) publicerad med titeln "ME/CFS Clinical
Working Case Definition” i Journal of Chronic Fatigue Syndrome. Inkluderar Kanada-
kriterierna for ME/CFS.

Rapporten i sin helhet: www.mefmaction.net/documents/journal.pdf

Kortversion: www.mefmaction.net/documents/me_overview.pdf

USA

CDC:s Toolkit. USA:s sjukvardsmyndighets, Centres for Disease Control (CDC), handledning
om ME/CFS for lakare och annan vardpersonal. Inkluderar CDC-kriterierna for ME/CFS
(Fukuda, 1994).

Toolkit:

www.cfids.org/sparkcfs/tool-kit.pdf

Kort broschyr:

www.cdc.gov/cfs/pdf/HCPManaging.pdf

Artikel: Ten Discoveries about the Biology of CFS, professor Komaroff vid Harvard Medical
School
www.cfids.org/cfidslink/2007/062004.pdf

Artikel: American College of Physicians, Putting chronic fatigue syndrome’s myths to bed
Maj 2007
www.acpinternist.org/archives/2007/05/fatigue.htm

The Science of CFS, temanummer av CFIDS Chronicle, 2006

Norge
Artikel: Nytt senter for pasienter med kronisk utmattelsessyndrom, 2008-12-10
www.ulleval.no/modules/module 123/proxy.asp?iCategoryld=4608&ilnfold=21736&iDisplayTy

pe=2

Nyhetsbrev Kompetansenettverk for CFS/ME, januari 2008

Artikel: Erfaringer med pleie i institusjon ved alvorlig myalgisk encefalopati (ME), Sidsel
Elisabeth Kreyberg, Norsk Tidsskrift for Sykepleieforskning, 2007; 9: 2, 16-26

Pressmeddelande, Helse- og omsorgsdepartementet: Nasjonalt kompetansenettverk for ME
apnet, 2007-10-18
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kompetansenettverk-for-ME-apne.html?id=486275
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Nyhet NRK: ME-pasienter far statsradsstette, 2007-10-18
www.nrk.no/nyheter/1.3780944

Kommentarer til rapporten fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
Myalgisk encefalopati (ME): Nevroimmunologisk energisvikt — ikke psykologisk tretthet
www.me-forening.no/index.php?option=com_docman&task=doc_download&gid=15




Storbritannien
Sammanfattning av Invest in ME-konferensen i London, maj 2008, Anna Fenander

Artikel, J Clin Pathol., BMJ:

Seven genomic subtypes of Chronic Fatigue Syndrome / Myalgic Encephalomyelitis
(CFS/ME): a detailed analysis of gene networks and clinical phenotypes
http://jcp.bmj.com/cgi/content/abstract/jcp.2007.053553v1

Sverige
Inspelning av temadagen om ME/CFS-vard 28 maj:
http://me.b50.se/bildspel/RME_Temadag-28Maj2008/

PowerPoint-bilder fran Birgitta Evengards forelasning vid temadagen 28 maj
PowerPoint-bilder fran Olof Zachrissons férelasning vid temadagen 28 maj
PowerPoint-bilder fran Dan Petersons férelasning vid temadagen 28 maj

Citat fran temadagen 28 maj

RME:s patientenkatundersdkning, sammanfattning: ”...som nagot katten slapat in ” - Om att

leva med ME/CFS (Kroniskt Trotthetssyndrom) och om métet med den svenska sjukvarden
www.rme.nu/enkat07/Som%20Katten1a.pdf

Informationsblad fran RME: Om ME/CFS och vard
www.rme.nu/stockholm/Om%20ME-CFS%200ch%20vard.pdf

Informationsblad fran RME: Om KBT och gradvis utdkad traning i samband med ME/CFS
www.rme.nu/stockholm/Om%20KBT%200ch%20gradvis %20traning%20vid%20ME-CFS.pdf

Broschyr: Pacing for personer med ME
www.rme.nu/text/pacing_sv_v2.pdf

Inspelning av férelasning i Stockholm av prof Malcolm Hooper, 2007-10-03
http://me.b50.se/bildspel/Hooper_oct2007/
PowerPoint-bilder fran prof Hoopers féreldsning

Artiklar, Tidningen Fysioterapi, nr 9, 2008:

Forskning ger upprattelse at misstrodd patientgrupp;
En specialistmottagning for 40 000 sjuka racker inte
www.rme.nu/text/ MECFS_Fysioterapi_nr9 2008.pdf

Artiklar, Expressen:

Kronisk trotthet orsakas ofta av virus, 2007-10-17
www.expressen.se/halsa/1.885861/kronisk-trotthet-orsakas-ofta-av-virus
"Det kanns som att ha influensa”, 2007-11-01
www.expressen.se/halsa/1.907606/det-kanns-som-att-ha-influensa

Artiklar, Sydsvenskan:

Fullt friska unga manniskor slas ut, 2007-10-03
http://sydsvenskan.se/kropp/article270480.ece
Tarmvirus vanlig orsak till kronisk trétthet, 2007-10-16
http://sydsvenskan.se/kropp/article273360.ece

Artiklar, DN:

"Mitt liv har krympt till en brakdel”, 2006-09-07
www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=570963
"De sjuka lamnas &t sitt 6de”, 2006-09-06
www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=570645
"Jag maste tro pa att jag kan bli frisk", 2006-09-05
www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=570365




Ngkkelpunkter — kommentarer til rapporten fra
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten 09.06.06

* Diagnosekoden er utelatt fra rapporten — i henhold til WHOs internasjonale klassifikasjonssystem
for sykdommer er ME/CFS plassert i ICD-10, G93.3 (i kapitlet om hjernelidelser). Hvorfor er
informasjon om at ME er klassifisert som en nevrologisk sykdom utelatt?

* ME har i 37 ér veert klassifisert av WHO som en nevrologisk sykdom, men rapporten har
konstruert en ny forstdelse av ME/CFS som en tilstand som bryter med en tradisjonell todeling av
sykdommer som enten somatiske eller mentale. Derfor kan rapporten for mange gi inntrykk av at
ME er en psykisk lidelse. I historiske kilder er ME karakterisert som en nevrologisk sykdom av
infeksios opprinnelse. Det er registrert mer enn 60 epidemier over hele verden, men under ulike
betegnelser (atypisk polio, abortiv polio, epidemisk nevromyasteni, Island/Akureyri/Royal Free-
sykdommen m.m.). Historiske kilder beskriver ME best

* Hva ligger egentlig til grunn for at ME/CFS skal plasseres et sted mellom psyke og soma? Hva er
motivene bak dette? Brukernes erfaringer og kunnskap er ikke i tilstrekkelig grad tatt hensyn til

* Denne rapporten kan gjere situasjonen for ME-pasientene enda verre enn den er i dag

* Sykdomsutviklingen trigges av aktivitet, infeksjoner og alle typer belastninger. En slik utvikling
kan medfere en irreversibel forverring i retning av svert alvorlig grad av invaliditet som kan
vare 1 arevis. Konsekvenser av feilbehandling er ikke berert (f.eks. trening og

medikamentbehandling)

* Det er for lite fokusering pa forskningsresultater som paviser patologiske funn. Utallige
immunologiske, nevrologiske og endokrine avvik pavises hos ME-pasienter

* Pasientene opplever at de anbefalte behandlingstiltakene enten ikke er til hjelp eller er skadelige

* Forfatterne forfekter arsakshypoteser det ikke er vitenskapelig grunnlag for

* ME er ikke en tilstand av utmattelse, men karakteriseres av rask kognitiv og muskular trettbarhet
etter aktivitet, lang restitusjonstid og nedsatt utholdenhet. En rekke symptomer fra ulike

organsystemer kommer i tillegg

* Brukerne kjenner seg ikke igjen i1 pasienthistorien i innledningen (ikke klassisk ME)
Er resultatene valide nar pasientene over hele verden ikke kjenner seg igjen?

* Store brukerundersgkelser i England viser motsatte resultater av det rapporten gjor
* Resultater fra forskning pa heterogene utvalg kan ikke generaliseres til ME-pasienter

* Det er et klart behov for & subgruppere pasienter som faller inn under paraplybetegnelsen
CFS (kronisk utmattelsessyndrom) — det er internasjonale ME-eksperter enige om

* Bruk av oversiktsartikler som forskningsmetode, har sterke svakheter nér det inkluderes studier av
heterogene populasjoner — metodekritikken fokuserer ikke pa at evidensgrunnlaget er meget svakt

* Artiklene som er inkludert, er sterkt kritisert internasjonalt — primerstudier med svak validitet er
inkludert — dette svekker oversiktsartiklene og dermed ogsé metaanalysen

11.06.06 v



Bilaga 9. Utveckling av ME/CFS-vard i Norge 2008/2009

ME-center 6ppnat i Oslo

Den 11 december 2008 6ppnades Norges forsta ME-center vid Ulleval universitetssykehus. Centret
ska behandla patienter med ME/CFS (WHO-ICD10 G93.3) utifran ett biomedicinskt perspektiv och
kommer att anvanda Kanada-kriterierna (Canadian Clinical Case Definition, Carruthers et al, 2003)
for diagnosticering.

Staben pa ME-centret bestar idag av infektionslakare, allmanlakare, ergoterapeut, sjukgymnast,
socionom, naringsfysiolog och projektkonsult. Den ska utvidgas med neurolog, psykolog/psykiater och
sjukskoterska. Det ska ocksa finnas ett mobilt team, som ska géra hembesok hos de svarast ME-
sjuka. Man konstaterar att 25 % av ME-patienterna ar for sjuka for att uppsoka lakare, och att det finns
50-100 patienter i Norge som ar helt sangliggande.

ME-centret har etablerats i samarbete med Norges ME-patientférening, och vid éppningstalet
understroks betydelsen av samarbete mellan centrets personal och patientféreningen. Chef fér centret
ar lakaren Barbara Baumgarten.

Las mer:

www.ulleval.no/modules/module 123/proxy.asp?iCategoryld=460&ilnfold=21736&iDisplayType=2
www.dagensmedisin.no/nyheter/2008/12/10/nytt-senter-for-me-pasient/
www.investinme.org/Go%20Norge.htm

www.vg.no/helse/artikkel.php?artid=545052

Sarskilda sangplatser for ME-sjuka inrdttas pa sjukhus i Oslo

Fore utgangen av april 2009 ska tio sarskilda sangplatser for svart ME-sjuka finnas pa Ulleval
universitetssykehus, enligt uppdrag fran Helse Helse Sgr-Jst. Patienter fran hela Norge ska ha
tillgang till sdngplatserna, som ska vara speciellt anpassade med bl a kraftig avskarmning. Patienterna
ska ha tillgang till relevant specialistvard for sin ME.

Las mer:
www.dagensmedisin.no/nyheter/2009/02/24/tilbud-for-de-sykeste-me-p/

Sjukvard for ME-drabbade barn och ungdomar etableras i Norge

Rikshospitalet arbetar i samarbete med Helse Sgr-Jst med utveckling av ME-varden for barn och
unga.

Kontaktpersoner

Helse Sor-@st RHF:

Martha Ostbye, spesialradgiver

Ingrid Risland, direktgr for samhandling og tjenesteutvikling
Postboks 404, 2303 Hamar, Norge

ME-senteret:

Dr Barbara Baumgarten, chef

Ulleval universitetssykehus, 0407 Oslo, Norge
Vaxel +47 22 11 80 80

Norges ME-forening
Eiksveien 96 A, 1361 Jsteras
Telefon + 47 22 20 34 24
post@me-forening.no
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Nytt senter for ME-pasienter

2008-12-10 Ulleval universitetssykehus apner et eget senter for pasienter med kronisk utmattelsessyndrom (ME).
Mari Rian Hanger

Pasienter med myalgisk encefalopati (ME) har stort behov for tverrfaglig vurdering av sykdomsforlapet.

Na apner Ulleval et eget senter for disse pasientene. Et tverrfaglig team skal veilede og falge opp pasientene.

Kan komme hjem

Ifalge Ulleval universitetssykehus er mellom 50 og 100 norske pasienter sengeliggende pa grunn av ME. Fastleger i bydelene
kan na henvise pasienter til utredning enten pa poliklinikken, eller ved at et ambulant team fra Ulleval kommer hjem til
pasienten.

— Dette er en lidelse med mange sammensatte symptomer. Derfor er det viktig at pasientene raskest mulig kommer til den
spesialisten som er mest relevant i forhold til tyngdepunktet av deres lidelser, sier prosjektleder Barbara Baumgarten.

Bredt team
Staben bestar av infeksjonsmedisiner, allmennlege, ergoterapeut, fysioterapeut, sosionom, erneeringsfysiolog og
prosjektkonsulent.

| tillegg skal staben utvides med nevrolog, psykolog eller psykiater og psykiatrisk sykepleier.
Det nye senteret apner torsdag 11. desember.

Flere artikler

» Stengt grunnet omgangssyke

¥ Eget livssynsrom pa Ahus

» «Drop in»-poliklinikk pa Ulleval

» Syv assistentleger sluttet

» Tilbud for de sykeste med ME

» Flere kandidater i kulissene

» Skal lede Sykehuset Innlandet

» Feerre sykehjemspasienter pa sykehus
» Helse-Vest er best

» Tar makt fra Legeforeningen
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Tilbud for de sykeste med ME

2009-02-24 Ulleval skal etablere ti degnplasser for de aller sykeste ME-pasientene.

Oslo universitetssykehus, Ulleval, skal etablere inntil ti dggnplasser for de ME-pasientene som er aller darligst.

Nasjonalt tilbud
Det er Helse Sgr-@st som har gitt Ulleval dette oppdraget.

Tilbudet skal vaere nasjonalt, ifalge Helse Ser-Qst.

Viktig tiltak
— Etableringen som na gjeres, vil veere et viktig tiltak for & styrke behandlingstilbudet og gke kunnskapen for videre forstaelse
og utvikling.

Dette sier Ingrid Risland, direktgr for samhandling og tjenesteutvikling i Helse Sgr-Jst.

Skjermede omgivelser
Tilbudet skal ha skjermede omgivelser med tilgang til behandlingsopplegg fra relevante fagmiljger.

Utredningen av tilbudet skal vaere klart innen utgangen av april.

Flere artikler

» Opererer flere yngre med Parkinson

» Ikt MS-risiko for unge rgykere

» Etablerer ME-telefon

» Kaffe reduserer demensrisiko

» Vin og sjokolade ga bedre husk

» Stavanger-forskere inn i Parkinson-gaten

» Mobilen kan pavirke minnet

» Alzheimer - hgyest utdanning gir lavest risiko
» Ringer helst fastlegen ved mistanke om slag

» — Trygt for epileptikere a fade
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