Vad ar ME/CFS (Kroniskt Trotthetssyndrom)?

ME/CFS star for Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome (G93.3 i WHO ICD-10
och KSH97 1 Socialstyrelsens register) och dr en kronisk neurologisk sjukdom som éven
paverkar kroppens immunsystem och hormonsystem. I Sverige brukar sjukdomen kallas
Kroniskt Trotthetssyndrom, men den beteckningen dr missvisande, eftersom trotthet bara dr
ett av manga symptom.

Varfor man blir sjuk vet man inte, men insjuknandet sker oftast plotsligt i samband med en
infektion. Man, kvinnor och barn drabbas, mest kvinnor 1 medelaldern. Cirka 40 000 svenskar
berdknas lida av sjukdomen.

Hur yttrar sig ME/CFS?

Att leva med ME/CFS ér att ha en stindig eller aterkommande influensaliknande kinsla i
kroppen. Forutom trottheten, sa virker ofta muskler och leder, man kan ha ont 1 huvudet, ha
svullna lymfkortlar och kénna sig dimmig och febrig. Man omvixlande svettas och fryser och
ar ofta dverkénslig for ljud och ljus. Somnstorningar dr vanligt, liksom att man pl6tsligt blivit
overkénslig for viss mat eller mediciner. En rad andra symptom férekommer ocksa.
Symptomen kan variera dver tid och fran person till person.

I mer dn 3 000 internationella forskningsrapporter redovisas olika kroppsliga forandringar hos
ME/CFS-drabbade, enligt CDC, USA:s sjukvardsmyndighet. Forskarna ringar in allt fler,
dven om man dnnu inte vet vad som utloser sjukdomen. Kroppstemperaturen fluktuerar. Ett
standigt aktiverat immunforsvar har pdvisats. Man har funnit en onormal uttréttbarhet efter
fysisk anstrangning, att cellernas energiforsorjning till kroppen inte fungerar normalt, att vissa
har en minskad blodvolym och att blodcirkulationen &r stord jamfort med hos friska personer,
bland mycket annat. Dessutom kan underliggande, aktiva infektioner, bade i mag-
tarmsystemet och i kroppen i 6vrigt vara en del av sjukdomen.

Typiskt for ME/CFS ir att den drabbade bara klarar en liten del av den dagliga aktivitet man
orkade med innan man blev sjuk. Overanstringer man sig blir man onormalt trtt och
symptomen forvérras, ofta med en fordr6jd effekt. Efter Overanstringning maste man dgna
dagar eller veckor at att forsoka bli lite béttre igen, ofta 1 séngldge med feber. Man kan
jdmfora med hur det &r att ha influensa. En influensasjuk som borjar springa i trappor eller gar
till jobbet trots att kroppen protesterar blir sjukare. Sa ar det for de ME/CFS-drabbade ocksa,
med den skillnaden att en influensa kan man kurera pa nagra veckor, medan ME/CFS oftast ar
ett livslangt tillstdnd som man maste lara sig leva med.

Sjukdomen dr kraftigt funktionsnedséttande. De svarast drabbade &r stdndigt singliggande och
klarar inte de enklaste uppgifter, som att kld pé sig. Andra kan vara bundna till hemmet och
beroende av hemtjadnst och fardtjanst.

Hur fir man veta att man har ME/CFS?

Det finns dnnu inget enkelt diagnostest som bevisar att man har ME/CFS, men forskarna
hoppas inom ndgra 4r ha tagit fram ett sidant. An sa linge stills diagnosen utifran kriterier
(CDC-kriterierna, Fukuda et al, 1994, eller Canadian Clinical Criteria, Carruthers et al, 2003)
samt genom uteslutning av andra sjukdomar. Darfor méste en grundlig undersdkning goras
innan diagnosen faststills. Det finns medicinska rekommendationer om hur det skall ga till



och vilka prover som bor tas pa patienter som utreds for symptom pa ME/CFS.
Patientforeningen (RME) rekommenderar anvéndning av de s k Kanada-kriterierna (Canadian
Clinical Criteria, Carruthers et al, 2003) for diagnos av ME/CFS.

Kan ME/CFS-drabbade bli friska?

En sammanstillning av de internationella studier som gjorts visar att mindre dn 10 procent av
de drabbade blir helt dterstéllda. Mgjligheten att bli frisk eller béttre anses 6ka om man far
diagnos, kunskap om sjukdomen och bra behandling sa tidigt som majligt.

Hur kan man behandla ME/CFS?

Aven om det dnnu inte finns nigot bot mot ME/CFS gar det med dagens kunskap att gora
atskilligt for de drabbade. Avlastning genom en langvarig sjukskrivning ir oftast en
grundforutsittning. Genom riktade behandlingar kan man sedan langsiktigt forsoka aterstilla
kroppens funktioner, stddja immunforsvaret och lindra symptomen. Ménga ar hjélpta av
strategier for att ldra sig att handskas med den numera sa begriansade vardagen, t ex ’pacing”
(att ldra sig leva inom sin energiram). Program for forsiktig fysisk traning som gér ut pa att
behalla den rorlighet och muskelstyrka man har kvar dr ocksa viktigt, men det gér inte att
trana bort ME/CFS. Tvértom &r 6verdriven aktivitet som leder till forvarrade symptom
skadlig. Déarfor maste all aktivitet vara noga anpassad till individens forutsittningar.
Detsamma géller mediciner, dd@ ME/CFS-patienter ofta &r 6verkdnsliga. En konsekvent
begrdnsning av aktivitetsnivan i kombination med riktade behandlingsinsatser kan under
gynnsamma omsténdigheter ldgga grunden for en langsam, gradvis forbéttring av tillstdndet.
Det dr ocksa viktigt att hitta och behandla eventuella underliggande infektioner och
dysfunktioner som kan finnas hos ME/CFS-sjuka, men som inte syns pa de prover som
rutinmassigt tas inom sjukvérden.

Var kan ME/CFS-drabbade fa hjalp?

Naéstan ingenstans 1 Sverige, faktiskt. Medan andra ldnder forfinar undersdoknings- och
behandlingsmetoder, frdgorna diskuteras och forskning bedrivs, hinder néstan ingenting 1
Sverige. I USA har en betydligt storre andel av de ME/CFS-sjuka fatt korrekt diagnos och
vard dn 1 Sverige. Deras hilso- och sjukvardsmyndighet har startat en upplysningskampan;j for
att 6ka vérdgivarnas kunskap om sjukdomen. I Sverige fdr manniskor som soker vard for
ME/CFS-symptom nidstan ingen hjilp alls. I Véstra Goétalands 14n finns en klinik med
specialistkompetens, Gottfrieskliniken, men den dr den enda i sitt slag. I §vriga landsting
erbjuds ingen vard, vilket dr en skandal. Stockholms ldns landsting hade en ME-klinik, men
den lades ned i1 borjan av 00-talet. Manga drabbade ldgger ned stora pengar pa egenvard eller
sOker sig till privatvarden 1 hopp om att hitta en fungerande behandling, men dven dér &r det
ofta skralt med kompetensen.

Gradyvis utokad trining — ett felspar i behandlingsrekommendationerna

ME/CFS forvixlas tyvirr ofta med andra diagnoser och tillstand, sdsom stressrelaterade
problem, psykiska besvir, somnsvarigheter och allmén trotthet. Formodligen har detta att gora
med det olyckliga och missvisande namnet, som litt blandas ihop med generell langvarig
trotthet. Detta avspeglas tyvérr ocksé 1 vissa behandlingsrekommendationer, som bygger pa
studier av “chronic fatigue”, inte Chronic Fatigue Syndrome” (ME/CES).



En sddan behandlingsmetod gar ut pa att "bota” ME/CFS genom att gradvis utoka
aktivitetsnivan. Metoden bygger pé en felaktig teori om att ME/CEFS 1 sjédlva verket dr en
psykosomatisk sjukdom och att patienten inte far fastna i en ”’sjukroll.” Den gér ut pa att borja
med forsiktig motion och andra aktiviteter och sedan gradvis utdka dessa. Om symptomen
forvérras, uppmanas patienten att fokusera pa nagot annat.

Metoden har hela tiden kritiserats av bade experter och patientféreningar, eftersom den
orsakat en direkt forsdmring av tillstdndet hos mangder av ME/CFS-sjuka, vilket ocksa
papekats i flera stora internationella studier. En brittisk rapport har varnat for att den kan
paverka hjértat hos vissa patienter. Anda tillimpas den fortfarande i Sverige, framforallt inom
behandlingen av stressrelaterade sjukdomar, dit ME/CFS ibland felaktigt sorteras in.

Varfor limnar samhillet 40 000 ME/CFS-sjuka i sticket?

Det undrar vi ocksé! I Sverige har dessa ofta svart sjuka mén, kvinnor och barn 6ppet kriankts
bdde inom varden och 1 den offentliga debatten under artionden. Under 80-talet kallades
ME/CEFS for "yuppiesjukan” vilket var att antyda att sjukdomen var ett sjalvforvallat
lyxproblem. An idag ifrigasitts och bagatelliseras diagnosen. Patienter fr hora att “trotthet ér
ingen sjukdom” eller att ME/CFS ér en “’slaskdiagnos.” Ménniskor som sokt vard for gravt
handikappande symptom har ansetts arbetsskygga, inbillningssjuka eller fatt hora att de
egentligen mar psykiskt déligt. Ord som ”shopping” och ”sjukdomsidentitet” forekommer &n
idag i ME/CFS-patienters journaler. Bara en brakdel av alla drabbade far en korrekt diagnos
och ME/CFS forvéxlas, som sagt, ofta med andra sjukdomar och besvir.

Vi maste fa vard pa samma villkor som andra sjuka!

Sjalvklart borde ME/CFS-sjuka dver hela landet fa tillgang till adekvat vérd, precis som
andra. Specialiserade mottagningar med ett tvirkliniskt synsétt maste inrdttas. Kunskapen om
sjukdomen maste 6ka genom att patientgruppen dokumenteras och en klinisk erfarenhet byggs
upp. Den internationella forskningen maste foljas och dess slutsatser f4 genomslag i den
svenska sjukvarden. Sverige maste bedriva egen forskning och bygga upp en nationell
kompetens kring sjukdomen. Primédrvarden maste bli béttre pa att fanga upp méanniskor med
symptom pd ME/CFS. Kunskapen méste 6ka, rutinerna kring utredning, remissforfarande och
diagnostisering forbittras och behandling erbjudas.

Riksforeningen for ME-patienter (RME) Stockholm

Hemsida: www.rme.nu

E-post: stockholm@rme.nu

Foreningstelefon: 073-405 18 84 (1amna meddelande, sa ringer vi upp)




