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Till 1akare och vardpersonal.

Det finns en sjukdom som ingen ndmnde under lakarutbildningen ...

ME/CFS (Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome) ar en kronisk neurologisk
sjukdom, som &aven paverkar immun- och hormonsystem. | Sverige brukar sjukdomen
kallas kroniskt trétthetssyndrom, vilket ar en missvisande beteckning eftersom trétthet
bara ar ett symptom bland manga. Oavsett vad man valjer att kalla sjukdomen rader det
idag internationell konsensus kring uppfattningen att ME/CFS ar en "férvarvad organisk,
patofysiologisk, multisystemisk sjukdom som forekommer bade i sporadiska och
epidemiska former”, se Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: A Clinical
Case Definition and Guidelines for Medical Practitioners, Carruthers & van de Sande,
2005. | ovanstaende konsensusdokument betonas sarskilt att kronisk trétthet inte far
forvaxlas med ME/CFS, eftersom den "trotthet” som ME/CFS medfor &r en patofysiologisk
utmattning som endast utgér ett symptom av manga.

| mer &n 3.000 internationella forskningsrapporter pavisas fysiologiska och biokemiska
avvikelser, vilka identifierar ME/CFS som en tydlig, biologisk sjukdom med klara symptom.
Den amerikanska smittskyddsmyndigheten Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) definierar ME/CFS som en somatisk sjukdom. Varldshalsoorganisationen (WHO)
klassificerar &ven ME/CFS som en neurologisk sjukdom sedan manga ar (WHO:s ICD-10
kod G93.3 samt Socialstyrelsens publikation KSH97).

CDC papekar i sitt "Toolkit: Fact Sheets for Healthcare Professionals” att "per definition
har alla patienter med ME/CFS funktionsnedsattningar. Aven om symptomens svarig-
hetsgrad varierar fran patient till patient, sa visar vara studier att ME/CFS kan vara
handikappande i lika hog utstrackning som multipel skleros, lupus, reumatoid artrit,
hjartsjukdomar... kroniskt obstruktiv lungsjukdom och liknande kroniska sjukdomar”. (Las
garna hela citatet i dokumentet "CFS Overview” pa CDC:s hemsida http://www.cdc.gov/
cfs/toolkit.htm.)

Det finns i dagslaget inget enkelt diagnostiskt test for att faststélla ME/CFS. Diagnosen
maste darfor stallas utifran uppstallda kriterier samt genom att utesluta andra sjukdomar.
Detta innebar att en grundlig utredning maste goras innan det ar mojligt att stalla en
korrekt diagnos. De kriterier som rekommenderas av internationellt ledande ME/CFS-
experter ar de s.k. Kanadakriterierna — Canadian Clinical Criteria (Carruthers et al., 2003).

Sjukdomen drabbar méan, kvinnor och barn oberoende av social och etnisk tillhdrighet. Det
finns inga indikationer pa att signifikanta skillnader i prevalens mellan Sverige och 6vriga
varlden skulle foreligga, darfor torde saledes antal patienter utgora 0,2-0,4% av
befolkningen i Sverige.

En sammanstallning av de internationella studier som har gjorts, visar att mindre an 10%
av de drabbade blir aterstallda. Mojligheten att tillfriskna anses 6ka om patienten sa tidigt
som mdijligt far en korrekt diagnos, kunskap om sjukdomen samt adekvat symptom-
lindring. En tidig diagnos minskar ocksa risken for felboehandling, som i sig kan medféra en
forsamring av patientens tillstand.

I lander som USA, Kanada, Storbritannien, Australien, Japan och Norge avsétts idag stora
resurser pa forskning kring vad som orsakar ME/CFS, hur sjukdomen béast kan behandlas
och inte minst pa utbildning av lakare och annan sjukvardspersonal.

Eftersom patienter med denna komplexa symptombild i férsta hand vander sig till primar-
varden, ar det av storsta vikt att lakare och 6vrig vardpersonal har grundlaggande



kunskap om sjukdomen. Bristféllig kunskap och darmed bristande omhandertagande av
patienterna orsakar stora och onddiga samhallskostnader. Dartill kommer lidande for
patienterna och deras anhdriga, som inte kan varderas i ekonomiska termer.

RME Goteborg ar en lokalforening som tillhér Riksféreningen fér ME-patienter och vi
verkar for att sprida kunskap om ME/CFS. Darfor erbjuder vi dig att kostnadsfritt bestélla
ett informationspaket som innehaller fakta om sjukdomen, verktyg for att stalla diagnos
samt forslag pa lamplig symptomlindring.

Tack for att du informerar dig!

Med vanlig halsning

Lars Lindberg, ordférande RME Géteborg

P.S. Detta brev har faktagranskats och godkénts av professor emeritus Robert Olin,
specialistkompetens socialmedicin.

Du kan kostnadsfritt bestalla vart informationspaket som bestar av publikationen Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: A Clinical Case Definition and Guidelines
for Medical Practitioners, An Overview of the Canadian Consensus Document, Carruthers
& van de Sande, 2005 (publikationen innehaller de s.k. Kanadakriterierna) samt en CD.
CD:n innehdller bl a:

e Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical Working Case
Definition, Diagnostic and Treatment Guidelines, Carruthers et al., Journal of
Chronic Fatigue Syndrome 11(1):7-115, 2003

e CDC - CFS Toolkit: Fact Sheets for Healthcare Professionals, CDC, 2006

e ME/CFS Guidelines — Management Guidelines for General Practitioners, A
guideline for the diagnosis and management of ME/CFS in the community or
primary care setting, South Australian Department of Human Services, 2004

e Behandling vid Chronic Fatigue Syndrome, socionom Susanne Merz, 2008
e Ten Discoveries about the Biology of CFS, Komaroff, CFIDS, 2007

o Referenslista med lankar till relevanta hemsidor

o Referenslista till publicerade studier i &mnet

En uppdaterad version kommer att finnas pa lank: http://infocd.me-info.nu/

Bestall informationspaketet pa http://bestallning.me-info.nu/ eller via e-post
goteborg@rme.nu. Vanligen uppge namn, adress, telefon dagtid, e-postadress,
foretag/vardinrattning samt antal exemplar. Du kan &ven bestélla paketet eller ytterligare
information pa telefonsvarare 031-16 10 60.
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