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Det dr ndstan exakt tio ar sedan Birgitta
Evengard och Anthony Komaroff i Li-
kartidningen for férsta gangen for en
svensk ldsekrets gjorde en bred och
sammanfattande beskrivning av dia-
gnosen kroniskt trotthetssyndrom un-
der rubriken »Kroniskt trétthetssyn-
drom finns - péverkan pa
biologiska parametrar kan
maétas« [1].

Kriterier foér diagnosen
kroniskt trétthetssyndrom
hade da formulerats som en
hypotes cirka tio ar tidigare,
och artikelforfattarna mena-
de att forskningen lagt grun-
den for ett accepterande
inom det medicinska etablis-
semanget. De forordade att
en myndighet, som i USA,
skulle ha ansvar for att till-
handahalla aktuell information till 14-
karkaren om tillstandet. Sa skedde inte,
atminstone inte i Sverige.

Sedan artikeln skrevs haristillet den
mottagning fér patienter med kronisk
trotthet som Birgitta Evengard da an-
svarade for pa infektionskliniken pa
Huddinge sjukhus lagts ner, och nagra
motsvarigheter inom den offentliga
varden har inte tillskapats.

Den enda mottagning i Sverige som
numera bedriver kliniskt arbete kring
kroniskt trotthetssyndrom ar Gottfries
Clinic (Gottfriesmottagningen) i Moln-
dal. Man bedriver dir ockséa forskning
och likemedelsutvecklingidet egnaoch
till kliniken associerade 1lakemedelsfo-
retaget Gefrix Therapeutics AB. Verk-
samheten drivs av tva psykiatrer, en ge-
riatriker och en psykiatrisjukskoterska.

Iveckans nummer av Likartidningen
sammanfattar klinikens likare forsk-
ningsliaget for kroniskt trotthetssyn-
drom eller myalgisk encefalomyelit
(ME) - ungefér »inflammation i hjarna
och ryggmairg i kombination med mus-
kelsmirtor« - som diagnosens fore-

het?«
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»Varfor ensidigt
renodla den bio-
medicinska
aspekten av ett
sa komplext
problem som
kronisk trott-

sprakare foredrar att kalla tillstandet.
Manga fragor forblir dock obesvarade,
och argumenten for diagnosens an-
vindbarhet 6vertygar inte.

Orsaker till ME

I artikeln redovisas faktorer som i sub-
grupper av patienter med ME visats
vara associerade med utveckling av
sjukdomen. Dit hor psykologiska fakto-
rer som stress och psykiska trauman i
barndomen, vilket kan leda till neuro-
endokrin dysfunktion.

Dit hor ocksa biomedicinska faktorer
som kvarstdende enteroviralt RNA i
mononukledra celler och
muskler, mykoplasmainfek-
tion (hos 50 procent av pa-
tienterna!), dysfunktionell
tarmmukosa som medfor
lackage av bakterier utiblod-
banan och oxidativ stress
med en abnormt 6kad syntes
av kvaveoxid (NO).

Avvikande fynd vid under-
sokning av hjirnan - mins-
kad hjarnvolym, stord funk-
tion i hjarnans djupa struk-
turer, foriandringar i vit sub-
stans - med PET, SPECT och MR
redovisas ocksa liksom reducerad akti-
vitet i flera neuroendokrina axlar och
autonoma stérningar.

Varfor finns inget diagnostiskt test?
Trots denna imponerande provkarta av
biomedicinska fynd - som utgor forfat-
tarnas argument for att tillstindet inte
ar psykiatriskt - finns mérkligt nog ing-
et diagnostiskt test som kan validera
diagnosen hos den enskilde patienten. I
avsnittet om behandling skriver man
till och med att en av psykoterapins
uppgifter vid ME ar att fa patienten att
acceptera sin sjukdom och att forsta att
komplicerade tekniska och laboratorie-
méssiga utredningar inte kan forvintas
vara av virde.

Hur ska man forsta det? Hur kommer
det sig att ingen av alla de undersok-
ningar som visat positiva fynd hos pa-
tienter med ME kan tillimpas pa den
enskilde individen for att sdkerstélla en
diagnos? Vad har dessa undersokningar
for sensitivitet och specificitet?

Om »subgrupper« visar biomedicins-

ka avvikelser, hur kan man motivera att
ovriga patienter som inte har dessa av-
vikelser ska ges samma diagnos? Om 50
procent av patienterna har en obehand-
lad mykoplasmainfektion, varfér gar
den inte att pavisa och behandla? Om
sjukdomen kinnetecknas av minskad
hjarnvolym och férandringar i vit sub-
stans, varfor anvinder man inte just de
undersokningarna foér att stédlla dia-
gnos?

Starker det diagnosbegreppet ME att
man identifierar sedan linge kinda och
behandlingsbara sjukdomsorsaker till
trotthet som vitamin B, ,-brist, vitamin
D-brist, mykoplasmainfektion och bak-
teriemi? Vad blir kvar av ME nir man
plockat bort de fall dir patienten har en
pavisbar etiologi?

ME och psykisk sjukdom

Diagnosens foresprékare avvisar i regel
psykiatriska forklaringsmodeller. For-
fattarna skriver att patienter med ME
kan utveckla depressiva symtom reak-
tivt till trotthetssjukdomen. Det har
lange varit kdnt att det funnits en stark
association mellan ME och psykisk
sjukdom, framf6r allt d&ngest- och de-
pressionssjukdom, men det har varit
oklart hur orsakssambandet ser ut.

I en prospektiv engelsk studie - 3035
personer foljda under 43 ar av vilka 34
personer (1,2 procent) utvecklat ME -
kunde man dock hiromaret visa att psy-
kisk sjukdom var en stark riskfaktor for
att senare utveckla ME; den psykiska
sjukdomen upptriadde innan patienter-
naborjade rapportera trotthetssymtom.
Man visade ocksa att det var ett dos-re-

|
B SAMMANFATTAT

Kroniskt trotthetssyndrom ér ett
medicinskt oforklarat tillstand.
Diagnosens foresprakare betraktar
det som ett neurologiskt, biomedi-
cinskt tillstand. Studier talar dock f6r
att psykologiska faktorer a@r av vikt,
vilket motiverar en biopsykosocial
forklaringsmodell.
Diagnosbegreppet dr kontroversiellt:
patienterna kdnner sig of6rstadda,
och ndgon samsyn kring diagnosens
anvandbarhet finns inte i den svens-
ka lakarkaren.
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sponsférhallande mellan svarighetsgra-
den av den psykiska sjukdomen och ris-
ken for att senare utveckla ME [2].

Stoder forfattarna till artikeln i veck-
ans nummer sin uppfattning pa nagon
annan lika vilgjord studie som motsa-
ger de resultaten?

ME och utmattningssyndrom
Forfattarna papekar att det ar svart att
sirskilja ME fran utmattningssyndrom,
eftersom »... likheten mellan ME/CFS
och utmattningssyndrom [&r] stor ...«.
Den visentliga skillnaden bor, skriver
man, vara att vid utmattningssyndrom
omgivningsfaktorn dr den visentliga or-
saken, medan vid ME orsaken ar okind.
Men man har tidigare slagit fast att ME
kan debutera efter stress. Hur kan man
da i nésta stycke hivda att franvaron av
utlésande omgivningsfaktorer for ME
utgor ett sarskiljande kriterium?

»Att hélla isdr psykosociala och so-
matogena orsaksfaktorer dr svart och
kraver en mycket noggrann psykosocial
anamnes« vid diagnostik av utmatt-
ningssyndrom, skriver forfattarna. Jag
ifragasiatter majligheten att med ana-
mnesens hjilp sarskilja dessa syndrom
med nagon storre vetenskaplig palitlig-
het. Risken méste tvirtom vara stor att
resultatet av anamnesen i stéllet styrs
av utfragarens eller patientens for-
handsuppfattning och den medicinska
(sub)kultur dir aktérerna hor hemma.
Det fortjdnar att papekas att man i
grannlandet Norge anvidnder beteck-
ningen »kronisk utmattelsessyndrom/
ME« och siledes inte gér nagon skillnad
mellan utmattningssyndrom och ME.

Vidare skriver man: »Differentialdia-
gnosen ir viktig, eftersom behandling-
en kan vara helt olika vid de tva tillstan-
den.« Men halla! T avsnittet om behand-
ling av ME/CFS (chronic fatigue syn-
drome) star uttryckligen att denna
inriktas pa symtomlindring, eftersom
nagon botande behandling inte finns.
»KBT (kognitiv beteendeterapi) kan
vara av terapeutiskt virde«, »Patienter-
namaste larasigatt utnyttjaden fysiska
och psykiska energitillgang de har ...«
och »Fysisk trdning dr avvirde ...«.

Kriterier for utmattningssyndrom
foreslogs férst 2003, och resultat fran
kontrollerade behandlingsstudier finns
dnnu inte. Praxis innefattar dock sam-
talsbehandling pa kognitiv grund och
traning i stresshantering. Likheterna
tycks alltsd vara betydligt stérre an
skillnaderna nér det giller behandling
savil som diagnostik.

Lag svensk acceptans for ME-diagnos
I Sverige ar det ovanligt att diagnosen
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ME stills, till skillnad fran i USA och
England dir diagnosen ar vanlig. Trots
att den ska klassificeras som en neuro-
logisk sjukdom med diagnoskoden
G93.3 dr det ytterst fa svenska neurolo-
ger som anammat och anvénder sig av
diagnosbegreppet.

Istillet har Sverige, under samma pe-
riod som ME-diagnosen fatt fiaste i and-
raladnder, haft en 6kning avdiagnoserna
utmattningsdepression eller utmatt-
ningssyndrom. Ligger det inte nara till
hands att tro att det ar visentligen sam-
ma patienter - »... likheten mellan ME/
CFS och utmattningssyndrom [&r]
stor ...« — som fatt olika sjukdomsetiket-
ter beroende pé skillnader i synséttioli-
kalanders skilda diagnostiska kulturer?

ME iér fortfarande en kontroversiell
diagnos, diar det svenska medicinska
etablissemanget hittills intagit en av-
vaktande hallning. Diagnosen exempli-
fierar hur fragor som traditionellt av-
gjorts av inomvetenskapliga diskussio-
ner i dag avhandlas pa en betydligt bre-
dare social arena, dar framfor allt
patientféreningarna har en framskju-
ten position. Det ar ovisst om forfattar-
na med den aktuella artikeln lyckas
etablera ME-diagnosen i den svenska
diagnosfloran och skapa en marknad
for sitt likemedelspatent.

Fokusrapport om trotthetssyndrom
For att mota patientféreningarnas
missnéje med hur sjukvarden hanterar
patienter med langvarig trotthet har
Stockholms ldns landsting pa uppdrag
av Patientndmnden 1atit ta fram en fo-
kusrapport om kroniskt trétthetssyn-
drom [3]. Underlaget har tagits fram av
specialistsakkunniga fran ett flertal
medicinska specialiteter och fran pa-
tientféreningen RME, Riksféreningen
féor ME-patienter. Dessutom har erfa-
renheter inhdmtats fran specialister pa
ME, inklusive artikelforfattarna fran
Gottfries Clinic.

Rapporten har dock resulterat i en
omfattande skrivelse fran RME. Man
protesterar mot det biopsykosociala
forhallningssétt som rapporten foéror-
dar och kréver i stillet en specialmot-
tagning med biomedicinsk inriktning.

Det biopsykosociala synsittet
Hivdandet av ME som en strikt biome-
dicinsk sjukdom &r en kirnfraga for
manga av diagnosens foresprakare.
»CFS is not a form of depression and
many patients with CFS has no diagnos-
able psychiatric disorder« &ar inled-
ningsmeningen i Anthony Komaroffs
spridda pamflett »Ten discoveries about
the biology of CFS«.

Men de fynd som anses placera ME
bland somatiska dkommor - hjarnfér-
dndringar, immunologisk aktivering,
mitokondriedysfunktioner och neuro-
endokrina stérningar - forekommer
lika ofta hos patienter med psykiatriska
diagnoser [4, 5]. Det ir forskningslinjer
som funnits i psykiatrisk forskning se-
dan decennier och som har bidragit till
framvixten av ett integrerat biopsyko-
socialt synsitt dven vad giller psykia-
triska sjukdomar. Mycket talar for att
den traditionella uppdelningen av sjuk-
domar i somatiska eller psykiatriska
inte dr tillamplig pA ME.

RME avvisar dock - liksom flertalet
andra patientféreningar for ME virlden
over - en biopsykosocial formulering av
medicinskt oférklarad langvarig trott-
het. Det &r en mérklig och intressant ut-
veckling.

Inom modern smirtforskning - ett
néraliggande omrade, inte minst med
tanke pa den med ME till stora delar
overlappande smirtdiagnosen fibromy-
algi — finns en helt annan samsyn kring
betydelsen av samspelande biologiska
och psykologiska faktorer for utveck-
lingen av langvarig smérta. Tanken att
somatogenes och psykogenes skulle
utesluta varandra har inom modern
smértteori fatt ge vika for ett integrerat
biopsykosocialt synsitt, dar interak-
tion mellan biomedicinska, kognitiva
och emotionella faktorer alltid anses
vara for handen.

Varfor ar ett sddant synsatt sa svar-
smilt bland dem som kimpar for att
ME-diagnosen ska vinna ¢kad accep-
tans? Varfor ensidigt renodla den bio-
medicinska aspekten av ett s komplext
problem som kronisk trétthet?

B Potentiella bindningar eller jdvsforhallan-
den: Inga uppgivna.
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