Kommentar till Lars-Gunnar Gunnarsons

svar pa Asikter i Nerikes Allehanda 2009-04-06.

Hej Lars-Gunnar Gunnarson!

Termen ME har ingenting med virus att gora, och skapades
inte heller pa 80-talet. Myalgisk Encefalomyelit (ME)
betyder ungefar "muskelvérk samt hjarn- och
ryggmargsinflammation”, och termen bildades 1956 da
man uppmarksammade flera epidemiska utbrott med ME
[1]. Kroniskt trotthetssyndrom ar en mindre specifik
definition &n ME och skapades av CDC i USA 1988 och
har sedan dess gjorts allt mindre specifik.

For att gora framstéliningen enkel inkluderar jag hysteri,
psykosomatiska orsaker, somatisering och psykosociala
orsaker i begreppet psykiatrisk sjukdom.

NICE-rapporten i England &r kraftigt kritiserad av lakare,
forskare och patientorganisationer for att den bortser fran
den biomedicinska forskningen. Vid utarbetningen av
rapporten har Professor Peter White pa St Bartholomew's
Hospital i London inkommit med remissynpunkter. Nér
man laser dessa inser man att han &r fanatisk i sin
overtygelse om att ME ar en psykiatrisk akomma.

Det du refererat till &r en psykosomatisk konferens i
Dubrovnik, till Peter Whites 6kanda klinik, NICE-
rapporten och stressforskningen i Sverige. Det ar vad jag
kallar lagga ut dimbankar. Nar skall du referera till all den
biomedicinska forskningen om ME, som gang pa gang
falsifierar den psykiatriska hypotesen? Néar skall vi med
ME fa en behandling som utgar fran vetenskap och
erfarenheter, och inte hamna som nagon sorts spelbricka
bland sérintressen?

Det gor mig betdnksam nér du séger att stressforskningen i
Sverige ligger 1angt framme och till god hjalp for ME-
patienterna. Hur kan du veta att stressforskningen i Sverige
i 6verhuvudtaget har anknytningar till ME, ifall du sjalv
aldrig varit med pa en biomedicinsk forskningskonferens
om ME? De ME-patienter som besdkt din klinik sager att
de inte blivit hjalpta. Daremot har de fatt radet att
motionera 5 km per dag, vilket visar att ni inte kénner till
de mest elementéra sakerna om ME.

I Pfizers tidskrift SERIP [3], finns en artikel dér du
rapporterar fran en psykosomatisk kongress i Hawai 2003.
I en figur (sid. 21) kategoriseras fibromyalgi, kroniskt
trétthetssyndrom och irritabel bowel disorder som
psykosomatiska tillstand.

Du har pastatt att motion ar bra for neurogenesen vid ME.
Vad har du for grunder for ett sddant pastdende? Har du
t.ex. tagit hansyn till att ME-drabbade:

- far en cytokinstorm som kvarstar i flera dagar efter fysisk
aktivitet,

- har kraftigt forhojd oxidativ stress,

- far minskat blodflode i hjarnan i flera dagar efter fysisk
aktivitet,

- har mjélksyra i hjarnans ventriklar,

- ofta har reaktivering av herpesvirus 4, 5 och 6,

- har forsamrad funktion pa mitokondrierna, och

- har en syrefdérbrukning som minskar mer an hos kroniskt
obstruktiv lungsjukdom (KOL), interstitiell lungsjukdom
och hjartsvikt vid ett upprepat motionstest?

ME kan variera mycket i svarighetsgrad. De som ar svarast
drabbade kan inte stélla sig upp och tolererar varken ljud,

ljus eller berdring. De med medelsvar ME har fullt upp
med att bara klara av grundldggande saker som att duscha,
stada, handla mat och laga mat. Dessa uppgifter &r traning
for dem. De behdver inte motionera extra. Om de gor det,
blir de bara sdngbundna i flera dagar efterat och den totala
aktivitetsnivéan blir mindre. Du maste veta att ME 4r en
kronisk sjukdom och att det &r viktigt for l&karen och
patienten att inse att det inte & nagot som man trénar bort,
utan att det &r viktigt att patienten l&r sig att acceptera de
begransningar sjukdomen ger samt anpassa sig till dem.

Vet du om att det finns manga som drabbas av ME i
tonaren och forblir sjuka i resten av livet? Vet du om att
det finns ME-patienter i Sverige som é&r totalt saingbundna
och inte far ndgon hemsjukvard?

Det finns en mycket bra utgangspunkt i diagnos och
behandling av ME i Kanadas koncensusrapport [2], och
den borde man inom professionen i Sverige ta och sétta sig
ini.

Det ar ovetenskapligt att ANTA att stressforskningen i
Sverige skulle kunna forklara ME. Den vetenskapliga
vdgen dr att publicera en artikel om ME i en internationell
vetenskaplig tidskrift och dar ge en forklaring till hur din
hypotes kan forklara de biomedicinska avvikelserna som
man funnit vid ME.

Lars-Gunnar, har du aldrig betankligheter nér du for
landstingspolitikerna bakom ljuset? Tanker du inte alls pa
de patienter som inte far en diagnos eller far en
lakarkontakt som har kunskap och erfarenhet om deras
sjukdom? Tanker du inte pa att vi med ME férlorar medel
for biomedicinsk forskning om vart tillstdnd? Finns det
ingen medkansla alls? Finns det inga begrénsningar till
vilket pris du tillskansar dig forskningspengar?

Jag har kommit i kontakt med flera familjer dér de haft
barn som drabbats i tonaren. Barnen har levat fran typ 14
ars alder till typ 30 ars alder utan att fa en diagnos pa sin
svdra invaliditet. Det tycker jag tydligt visar att ME ar en
sjukdom som har hamnat mellan stolarna inom
landstingssjukvarden. Det som &r beklammande i
situationen, ar att det finns en mycket enkel l6sning pa
detta, och det &r att avdela en neurolog, immunolog,
internmedicinare eller reumatolog att ta emot ME-
patienterna.

/Kasper Ezelius, Orebro (me-cfs.se), 2009-04-06
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