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Förord

Den här boken handlar om en mycket allvarlig sjukdom som kan förstöra flera år av livet, i många fall hela det vuxna livet.

Sjukdomen har flera namn.

Namnen används ofta i form av förkortningar: ME, CFS, KTS.

Det fullständiga namnet på svenska är kroniskt trötthetssyndrom.

Kombinationen ME/CFS används ofta.

Namnen blir förklarade i detalj i boken

Sjukdomen är mycket uppmärksammad, de flesta känner till den.

Den är också svår att förstå sig på – både för allmänheten och för dem som arbetar inom sjukvården. För forskarna är sjukdomen en stor utmaning. Man har försökt i decennier att klara ut det här:

Vilken form av sjukdomsprocess är det som framkallar det dominerande symtomet:

den svåra ständiga tröttheten som förvärras vid försök till aktivitet?

Forskningen har hittills inte givit några entydiga resultat som blivit allmänt accepterade.

En svår sjukdom som verkar oförklarlig framkallar naturligtvis många hypoteser (antaganden) och åsikter. Därför förs det också en livlig och intensiv debatt inom två kretsar. Den ena är läkare och forskare, den andra är personer som har sjukdomen och deras närstående, liksom patientföreningar och stödorganisationer med deras experter. De två kretsarna har många kontakter och överlappningar. Debatten är inte bara livlig och intensiv, den har också ibland karaktär av konflikt, av att man «väljer sida» och gör personangrepp.

– När jag skriver «allmän debatt» menar jag sådan debatt som förs av andra än läkare och forskare.

Journalistiken i de allmänna medierna är oftast baserad på intervju med en enda sjuk person. Skildringen är i regel kortfattad, det finns inte tid och plats att förklara, läsaren eller åhöraren får många frågetecken kvar. De svenska expertmyndigheterna Socialstyrelsen och SBU (Statens beredning för medicinsk och social utvärdering) har publicerat informationstexter, som jag ska beskriva, men de är ofullständiga och vaga och utmynnar bara i att det behövs mer forskning.

Jag har skrivit den här boken för att bidra med en mycket välbehövlig samlad information som ska kunna uppskattas både av dem som arbetar inom sjukvården och av dem som inte har medicinska förkunskaper. För att den löpande texten inte ska bli alltför tung har jag samlat vissa detaljer, bland annat om de omtvistade benämningarna på sjukdomen, i bilagor längst bak i boken. Dessutom har jag samlat vissa detaljförklaringar, som kanske enbart intresserar vissa [image: image] av läsarna, i boxar som jag kallar PARENTES. En sådan box [image: image] kan man hoppa över utan att sammanhanget blir stört.

Texten gäller huvudsakligen svenska förhållanden. Men jag har tagit in information och synpukter från andra länder, särskilt från Norge där diskussionen är grundligare och mer ifrågasättande och forskningen mer aktiv. Dessutom finns där vissa behandlingsformer som hittills är nästan obefintliga i Sverige.

Nu är det alltså dags att ta itu med att försöka belysa vad som är kunskap, vad som tills vidare kan anses troligt, vad som är möjligt men obevisat, vad som verkar osannolikt och vad som är felaktigt. Det gäller sjukdomens orsak(er), hur man ställer diagnosen, sjukdomsprocessens natur, sjukdomens prognos (utveckling på sikt) och verkan av behandlingar. Några av de informationer jag framför har jag försett med uppgift om källan (litteraturlistan vid textens slut, före bilagorna).

Information från internet: uppgifterna är hämtade första halvåret 2020.

[image: image] Egendomliga påståenden och ståndpunkter är inte ovanliga när det gäller ME/CFS. Jag har markerat några sådana med det här tecknet.

Eftersom de flesta som har ME/CFS är kvinnor använder jag ordet «hon» när jag skriver om ME/CFS-sjuka personer.

Jag har varit sjukhusläkare men är nu sedan många år enbart verksam som medicinsk författare. Ett av mina största intressen är sjukdomar som framstår som gåtfulla och medicinskt svårbedömda. ME/CFS är på grund av sin allvarlighet den viktigaste av dem.

Jag har inte träffat någon person som har ME/CFS. Jag skriver inte på uppdrag av någon person eller organisation. Jag har inga ekonomiska intressen i metoder att diagnostisera eller behandla sjukdomen. 

Som jag nämnde är debatten om den här sjukdomen mycket intensiv. Jag vill betona att jag har respekt för sådana åsikter som skiljer sig från mina.

Varmt tack till vänner och experter som bidragit med information och förbättrande synpunkter. Särskilt tackar jag Live Landmark och Nina Andresen som har lämnat tillstånd till att de förekommer i boken. Live tackar jag dessutom för värdefulla informationer och för kritiska synpunkter på texten. Tack också till Susanne Homgren, fristående lektör, som givit mig många nyttiga kommentarer.

Min blogg diagnosdiskussion.wordpress.com innehåller en hel del om ME/CFS: fakta, synpunkter och debatt.


Inledning

Tragisk, gåtfull, omstridd

Det jag tar upp här beskrivs mer detaljerat i de följande avsnitten där jag också ger exempel från diskussion och gör egna kommentarer.

Tragisk

ME/CFS, som också heter kroniskt trötthetssyndrom, medför en svår fysisk och psykisk trötthet som ger en stark begränsning av personens aktiviteter.

Därför ger sjukdomen en drastiskt förändring av livet. Varje försök att bli fysiskt eller mentalt mer aktiv medför risk för en attack av försämring med ännu djupare trötthet och dessutom allmänna sjukdomssymtom. ME/CFS ger alltså en svår störning (ibland fullständig blockering) av skolarbete, utbildning, yrkesarbete och privatliv. Med andra ord: personen får svåra funktionsnedsättningar och dramatiskt sänkt livskvalitet. En stor del av de sjuka är sjukskrivna eller har förtidspension (sjukersättning). Enligt den svenska patientorganisationen RME (Riksförbundet för ME-patienter) är en fjärdedel av de sjuka bundna till hemmet eller till sängen.

Sjukdomen är nästan alltid mångårig, i de flesta fall är den livslång. Det uppges att endast omkring en tiondel på sikt kan bli något förbättrade. Mot den uppgiften står observationer som tyder på att ett större antal kan bli förbättrade och en del helt friska. Särskilt om sjukdomen börjar tidigt i livet, t.ex. i skolåldern, är långtidsutsikterna bättre.

Sjukdomen har orsakat både självmord och barnamord [1].

Gåtfull

Det gåtfulla ligger redan i namnet. Förkortningar av sjukdomsnamn är visserligen vanliga, alla känner till MS och lungsjukdomen KOL.

Men ME/CFS är krångligare. ME står för myalgisk encefalomyelit som betyder inflammation i hjärnan (encefalit) och i ryggmärgen (myelit), tillsammans med muskelvärk (myalgi). Namnet ME konstruerades 1956 i en anonym artikel (gästledare) i facktidskriften The Lancet i London. Skribenten sammanfattade ett antal rapporter om sjukdom som liknade influensa men som inte gick till tillfrisknande utan utvecklade sig till ett mycket långvarig tillstånd av svår trötthet, muskelvärk m.m. Från 1930-talet och framåt förekom sådan sjukdom på olika håll i världen som utbrott (lokala epidemier). Det mest omfattande utbrottet (omkring 300 personer) drabbade personal vid Royal Free Hospital i London 1955. Att sjukdomen visade sig som lokala utbrott gjorde naturligtvis att man misstänkte en smittsam infektion, t.ex. av ett virus. Det sista kända utbrottet kom under 1990-talet. Därefter har det bara förekommit individuella insjuknanden. En förändring som kan verka mystisk men som kan ha sin förklaring.

– Det stora felet med diagnosnamnet ME var att det inte fanns något bevis för att de sjuka i London, eller vid de tidigare utbrotten, hade en inflammation i hjärnan eller ryggmärgen eller båda. De sjuka hade inga säkra avvikelser (sjukdomstecken) vid neurologisk läkarundersökning. Det förekom inte heller några resultat av laboratorieprov (tester), som tydde på en neurologisk sjukdom. Alltså fanns det ingen grund för bokstaven E i ME. Lancet-skribenten lanserade alltså ett sjukdomsnamn som inte byggde på neurologiska undersökningsfynd utan som uttryckte en hypotes (ett vetenskapligt antagande). Något stöd för den hypotesen har inte kommit fram vid omfattande forskning under de följande mer än 60 åren. Trots detta har diagnosbenämningen ME blivit mycket framgångsrik. Den är känd i hela världen, den är alla patientföreningars favoritbegrepp och den har av Världshälsoorganisationen WHO förts in i den internationella diagnoskatalogen ICD och finns därför i dess svenska upplaga ICD-10-SE. (Allt om diagnosformaliteter och deras historia har jag samlat i bilagor längst bak i boken.)

Ett lokalt utbrott i USA-delstaten Nevada 1984–85 undersöktes noga av USA:s folkhälsomyndighet CDC. Virussjukdomen mononukleos (körtelfeber) hade varit vanlig inom området. Inom ortsbefolkningen hade det blivit en allmän uppfattning att mononukleosvirus (Epstein–Barr-virus, EBV) var huvudorsaken till den långvariga helt onormala tröttheten som ofta började kort efter mononukleos eller annan virusinfektion. CDC-experterna konkluderade att man inte kunde fastställa någon orsak, varken infektion eller något annat. Man kunde inte heller påvisa någon bestämd sjukdomsprocess. Myndigheten beslöt 1988 att sjukdomen skulle benämnas «chronic fatigue syndrome» (CFS), alltså kroniskt trötthetssyndrom. Den benämningen (som också har förts in i diagnoskatalogen ICD) är acceptabel eftersom den till skillnad från ME inte utsäger något som inte finns. Men det var olyckligt att ordet «kronisk» användes. Det kan ge intryck av att sjukdomen är livslång och kan därmed ge den sjuka en känsla av hopplöshet som försvårar förbättring. – Namnet kroniskt trötthetssyndrom accepteras inte av de skandinaviska patientföreningarna (som kallar sig ME-föreningar). Jag återkommer till det.

Omstridd

I dag, efter åratal av forskning, finns två helt olika uppfattningar om sjukdomen.

Sjukdomsprocessen

# En uppfattning: sjukdomen är neurologisk, det finns en sjukdomsprocess framför allt i hjärnan. Processen är biologisk, inte psykologisk/psykiatrisk. Med biologisk process menas i det här sammanhanget en infektion, inflammation, onormal immunreaktion eller biokemisk störning.

– De som har den här uppfattningen kallar jag ME-anhängare eftersom de anknyter sin åsikt till diagnosnamnet ME som med bokstaven E anger att de sjuka har encefalomyelit (inflammation i hjärnan och ryggmärgen).

[image: image] Kommentar: Det är inte påvisat att de sjuka har en encefalomyelit. Någon annan neurologisk sjukdom, eller annan kroppslig sjukdom, är inte heller påvisad. Det finns inga sjukdomstecken som kan konstateras av läkare och inget diagnostiskt test som ger utslag. Sjukdomen medför alltså inget som kan konstateras objektivt.

# En annan uppfattning: symtomen beror huvudsakligen på en långdragen stressreaktion som framkallar låsta tankebanor som ger upphov till förnimmelse av trötthet och andra negativa sinnesintryck från kroppen.

– De som har den här uppfattningen, som kan kallas stresspsykologisk, är ingen avgränsad grupp. Det finns flera varianter av det här synsättet.

[image: image] Kommentar: En sådan sjukdomsprocess kan inte bevisas på något enkelt sätt, men verkan av viss behandling anses av några experter ge stöd för att den finns.

Sjukdomens grundorsak

Inom ramen för en biologisk-neurologisk sjukdomsuppfattning finns ingen känd orsak. Det är självklart – om det inte finns någon känd sjukdomsprocess finns det ingen känd orsak.

Inom ramen för en stresspsykologisk tolkning kan orsaken inte formuleras på ett enkelt sätt, eftersom den har flera komponenter som säkert varierar mellan olika personer som blir sjuka.

De ofullständiga kunskaperna, och de dramatiskt olika uppfattningarna, har gjort sjukdomen synnerligen omstridd. Läkare och forskare har varierande hypoteser, alltså uppfattningar om vad som verkar troligt. De flesta ME-sjuka, och personerna som leder deras patientföreningar, har i stället starka övertygelser som bygger på utplockade detaljer i forskningsresultat och på internet-påståenden men framför allt på en självvald personlig uppfattning.

Debattens aktörer

– ME-anhängarnas debattdeltagare är i Sverige framför allt företrädare för patientorganisationen RME men också enskilda medlemmar av föreningen liksom enskilda ME-sjuka personer och anhöriga till dem. De enskilda debattörerna framträder framför allt i bloggar och sociala medier. Vidare deltar ibland läkare och forskare som tillhör gruppen ME-anhängare.

– De som har en stresspsykologisk tolkning (som jag sedan ska beskriva närmare) är som sagt ingen avgränsad grupp som agerar gemensamt. De tvivlar på riktigheten av den neurologiska sjukdomsuppfattningen. När de framträder i mediadebatten beskriver de sig inte som «motståndare» till ME-anhängarna men lägger fram argument för en annorlunda syn. De har bland annat framfört att ME-sjukdomen inte hör hemma inom neurologin.

– Patientföreningar är givetvis av värde för medlemmarna. Riksförbundet för ME-patienter (RME) ger sina medlemmar värdefull information, bland annat på webbplatsen <rme.nu>. Dock kan informationen anses vara ofullständig eftersom den helt och hållet utgår från den neurologiska ME-bilden och inte nämner några andra tolkningar. Det är troligt att förbundsledningen anser det vara värdefullt att framföra en enhetlig syn som medlemmarna lätt kan ta till sig och identifiera sig med. Det uppstår då en känsla av gemenskap och trygghet. Men bredare och fylligare information skulle ha fördelar.

– ME-aktivister är en speciell grupp av debattörer. De är ME-anhängare som utför konkreta personangrepp på de läkare och forskare som framför bedömningar av sjukdomen som avviker från ME-anhängarnas orubbliga uppfattning att sjukdomen är neurologisk. Angreppen kan utföras genom mejl (hatmejl, mejlbombning, hackning av mejlkonto), telefonterror, blockering av telefonlinje, demonstrationer utanför arbetsplats och även direkt konfrontation med hot om våld. Det finns beskrivningar av sådant agerande i Norge, Danmark och Storbritannien. Ett exempel: i Norge har en grupp av fyra forskare fått ett anonymt meddelande: «Jag lägger era namn på minnet och ska se till att svärta ner er så gott jag kan i de sammanhang där det är naturligt.»

– ME-aktivister, med eller utan samverkan med patientföreningar, utför också aktiviteter som formellt är korrekta. När det gäller en planerad vetenskaplig undersökning kan kritiserande anmälan göras till etikprövningsmyndighet eller annan instans. Under första halvåret 2020 domineras sådana aktiviteter i Norge av försök att hindra att det utförs en vetenskaplig undersökning av behandling med LP-metoden (mer om den längre fram). Vanligast är emellertid att en läkare/forskare som visat sig inte vara ME-anhängare blir anmäld till en tillsynsmyndighet med påståenden om oprofessionellt eller oetiskt handlande. Anmälan kan också göras till personens arbetsgivare eller uppdragsgivare, till personens yrkesorganisation och till andra instanser. Jag känner inte till något fall där en sådan anmälan har medfört ett fällande utslag. Men anmälningarna, ofta flera i rad mot samma person, medför långdragna utredningsprocedurer som tillsammans med massmediernas uppmärksamhet är plågsamma för den berörda.

I Storbritannien och Norge finns läkare/forskare som har uttalat att de på grund av de plågsamma angreppen har lämnat området ME/CFS eller övervägt att göra det.

Aktivisternas systematiska personfientliga agerande illustrerar att en del av ME-anhängarna inte accepterar att någon annan uppfattning än deras blir diskuterad eller föremål för forskning. I stället för diskussion har det uppstått en intensiv aggressionsskapande motsättning. Jag känner inte till någon annan sjukdom där en så intensiv konflikt har uppstått.

– Personangripande aktiviteter har såvitt jag vet inte förekommit i Sverige.

Jag anser inte att ordet ME-aktivist är kränkande. Exempelvis används ordet ibland av aktörerna själva.
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