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Yttrande 6ver Kasper Ezelius medborgarforslag om vardriktlinjer for patienter
med kroniskt trotthetssyndrom

Kasper Ezelius, Orebro, har limnat ett medborgarforslag till Orebro lins landsting
om behovet av 6kad kunskap i hélso- och sjukvarden om tillstandet kroniskt tr&tt-
hetssyndrom (ME/CFS). CFS, chronic fatigue syndrome, #r ett symtomkomplex med
plotsligt insjuknande i svar trotthet och muskelvark. Orsaken &r inte kdnd men i
svensk sjukvard anses forklaring finnas inom stressforskningen. Bendmningen ME,
myalgisk encefalomyelit anvinds ocksé och innebdr ett tillstand i centrala nerv-
systemet som ger muskelsmarta.

Forslagsstdllaren anser att primirvardsldkarna ska informeras om hur de ska remit-
tera patienter med dessa besvir och att specialistlikare vid USOs neurologmottag-
ning ska vidareutbildas inom omradet. Kasper Ezelius foreslar att landstinget antar
de riktlinjer fér ME/CFS-patienter som giller i s6dra Australien och i Canada.

Medborgarforslaget har beretts av ledningskansliet i samrad med specialistsjuk-
varden och primérvéarden.

Debatterat tillstand

Under de senaste tvé decennierna har fa sjukdomstillstdnd diskuterats sa ingadende
bland forskare, kliniskt verksamma ldkare och patientféretrddare som kroniskt trétt-
hetssyndrom. Det finns idag en spdnning mellan dem som 6nskar hélla ihop sjuk-
domar med stora likheter till en diagnos och dem som vill dela upp i undergrupper.
Vi star idag i en kunskapsutveckling inom ett komplicerat omréade. Det finns ingen
enighet vérlden 6ver i diagnosens olika aspekter. I den vetenskapliga tidskriften The
Lancet foreslogs i januari 2006 att framatsyftande multidisciplindra studier av fore-
komsten i befolkningsgrupper skulle goras. Enligt artikeln behévs mer kunskap for
att forstd kroniskt trétthetssyndrom och f6r att kunna utveckla mer effektiva behand-
lingar. Vissa ldnder har sdrskilda vardriktlinjer eller guidelines f6r just ME/CFS.

Inriktningen inom svensk sjukvard och i Orebro lin priglas av en ambition att halla
ihop nérliggande tillstand i en helhet. Man forsdker forsta patientens besvir utifran
samspelet mellan kropp och sjdl, milj6 och stress. Langvarig stress paverkar kropp
och sjél. I Sverige har Socialstyrelsen beskrivit kunskapsldget for kroniskt trétthets-
syndrom inom samlingsbegreppet utmattningssyndrom.

Symtom som férenar olika tillstand

Landstingets sjukvard har foljt kunskaps- och begreppsutvecklingen kring ME/CFS
sedan borjan av 1990-talet. Tillstdndet ME/CFS &r ovanligt och drabbar en liten del
av befolkningen. De allra flesta fall av ME/CFS ryms inom den svenska diagnosen
och forklaringsmodellen utmattningssyndrom. Fér att f& en samsyn i landet hur olika
tillstdnd av psykisk ohilsa ska utredas, diagnostiseras, behandlas och rehabiliteras
har Socialstyrelsen tagit fram ett kunskapsunderlag om utmattningssyndrom (2003-
123-18).
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Diagnosen utmattningssyndrom innebér att man antar att orsaken #r langvarig pa-
frestning. I de diagnostiska kriterierna ingar koncentrationssvarigheter, minnes-
storningar, nedsatt férméga att hantera krav eller att gora saker under tidspress,
irritabilitet, sémnstSrningar, uttréttbarhet och olika fysiska symtom som virk eller
symtom frén olika organ. Kénnetecknen for CFS innefattar i stort sett samma
symtom. Behandlingen inriktas pa patientens behov av stresshantering, medicinsk
behandling, kognitiv beteendeterapi och fysisk aktivering.

Mer kunskap om stress

Forslagsstillarens uppfattning &r att kunskapen om ME/CFS bér spridas i sjukvarden
och att verksamheterna ska anta en vardhandledning for sitt arbete.

Praxis i sjukvarden &r att vardriktlinjer eller handledningar formuleras for stora folk-
sjukdomar, eftersom detta ger storst effekt. Tillstinden med ME/CFS ér mindre van-
liga och det anses inte finnas tillrickliga skl att ta fram vardriktlinjer avgrinsat for
just detta tillstind. ME/CFS inkluderas i Socialstyrelsens kunskapsunderlag om ut-
mattningssyndrom. Det 4r lampligt att vi i Orebro lén fSljer den modell for hantering
som Socialstyrelsen lagt fast.

Déremot ligger det sdkert mycket i forslagsstillarens pastdende att det saknas till-
ricklig kunskap i sjukvarden om patienter med stressrelaterade tillstind. Det &r ett
berittigat krav att dven dessa patienter fir en god hilso- och sjukvard och att ingen
utesluts frin behandling pa grund av bristande kunskaper. Férutom tillgangen till
Socialstyrelsens underlag skaffar sig sjukvardspersonalen ny kunskap frin veten-
skapliga artiklar, frdn kollegor eller pa fortbildningsdagar. Yrkes- och
miljomedicinska kliniken fungerar som stdd for vardpersonal som méter patienter
med stressrelaterade tillstand.

Patientférening for ME-sjuka

Riksforeningen for ME-patienter arbetar for att sprida information och skapa med-
vetenhet bland likare och myndigheter om sjukdomen. Ett antal lokalféreningar har
startats fOr att forbéattra de ME-sjukas situation i samhillet. Riksforeningens uppfatt-
ning dr att ME-patienternas situation i varden i de flesta fall &r mycket besvirlig.
Enligt féreningen saknas lidkare med kunskap om ME, vilket gor att det &r svart att fa
diagnosen faststilld och att patientgruppen fér liten eller ingen vérd. Foreningens
medlemmar har olika besvir och behéver dérfor olika vardinsatser. Féreningen
menar att varje patient behdver regelbunden kontakt med ME-kunnig likare och att
generella riktlinjer ddrfor kan vara svéra att tillimpa.

Samarbete och fortbildning

I medborgarforslaget rekommenderas att specialistlidkare vid neurologmottagningen
fordjupar sina kunskaper inom ME/CFS.

Landstingets bedémning &r att forbéttringar om stressrelaterade tillstind behover
lyftas fram i fortbildningen pa alla vardnivéer och att det fors ut kunskap om nya
synsétt och forklaringsmodeller till sjukvérdspersonal inom alla verksamheter. Plane-
ring av fortbildning 4r en verksamhetsledningsfrdga som bl.a. sker utifran professio-
nens behov och efterfragan av ny kunskap inom olika specialistomraden. I detta
sammanhang kan ndmnas att i planeringen for den kommande likarutbildningen vid
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Orebro universitet betonas sarskilt kunskap om den fordnderlighet som kiinnetecknar
samtidens ohilsa.

Négon specialiserad mottagning for patienter med ME/CFS har inte ansetts beritti-
gad. I stillet ska dessa patienter fi ett bra bem&tande och tas omhand pa ett bra stt
nér de soker for sina besvir, sé att de inte kiinner sig utlimnade och hamnar i en
vardkarusell. Har har primérvérden en nyckelroll i samverkan med sjukhusens
specialistkliniker.

Hos patienter som soker for trotthet dr det viktigt att undersékning gors for att stilla
rétt diagnos bland manga téinkbara méjligheter. Primérvardslikare har alltid en moj-
lighet att konsultera eller remittera till sjukhusspecialist for vidare utredning och be-
handling. Om unders6kningarna inte visar nigot fel behévs en forstaelse for meka-
nismerna i kropp, sjdl, miljé och stress for att avgora vad som behover atgirdas. I
medborgarforslaget tas fragan upp om remiss till utomlénsvard. I de fall som for-
slagsstéllaren namner &r det dock s4 att beslut om remiss ska fattas av klinikchef vid
Universitetssjukhuset i Orebro.

Specialmottagning i Vistra Gétaland

I Viistra Gotalandsregionen finns en specialmottagning for patienter med fibromyalgi
och/eller kroniskt trotthetssyndrom, Gottfries Clinic AB, som har ett vardavtal for
dren 2006-2008. Mottagningen har inte tilldelats rikstickande uppgifter och har be-
grénsad kapacitet att ta emot utomlinspatienter. Den deltar diremot i den kliniska
forskningen och ldkemedelsindustrins utprovning av nya likemedel.

Ett gott bem&tande

Sammanfattningsvis 4r det viktigt att patienter med ME/CFS far ett gott och kvalifi-
cerat bemdtande pd alla vérdnivéer och att den kunskap som finns om stressrelate-
rade tillstdnd ocks4 omsétts i den kliniska vardagen. Det &r ocksa angelédget att forsk-
ning som kan belysa stressrelaterade problem prioriteras.

Landstingsstyrelsen vill dven ge i uppdrag till Hilso- och sjukvardsnimnden , att i
samverkan med Forskningsnamnden, belysa problematiken samt soka ford;j upad
kunskap om behoven kring stressrelaterade tillstand, utmattningssyndrom och nérlig-
gande diagnoser.

Landstingsstyrelsen foreslar landstingsfullmiktige besluta

att geiuppdrag till Hilso- och sjukvardsnimnden, att i samverkan med
Forskningsndmnden, belysa problematiken samt soka férdjupad kunskap om
behoven kring stressrelaterade tillstdnd, utmattningssyndrom och ndrliggande
diagnoser, samt

att medborgarfrslaget, med vad som anforts i yttrandet, skall anses besvarat.
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