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Forord

Den 4 maj 2018 fick Socialstyrelsen i uppdrag att:

* se over kunskapslédget gillande myalgisk encefalomyelit/kroniskt trétthets-
syndrom (ME/CFS).

* beddma forutsdttningarna for att stodja hilso- och sjukvarden avseende
ME/CFS, exempelvis med ett kunskapsstod och forsdkringsmedicinskt be-
slutsstod, (FMB).

Uppdraget ska redovisas till regeringen senast den 31 december 2018. Stat-
ens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) fick samtidigt i
uppdrag att ta fram ett kunskapsunderlag till Socialstyrelsen.

Patienter med diagnosen ME/CEFS eller liknande symtombild har behov av
god och sédker vard. Det ér av central betydelse att de insatser som gors for
varje patient individanpassas och utvirderas. Det dr ocksé av sdrskild vikt att
tillgodose patientens behov av sammanhéllen hélso- och sjukvard. Det veten-
skapliga underlaget ar dock otillrdckligt och det saknas samsyn 1 profess-
ionen, for att det ska vara mdjligt att ta fram behandlingsrekommendationer
inom omrédet. De grundldggande forutsiattningarna for att arbeta vidare med
FMB for ME/CFS saknas ddrmed. Socialstyrelsen vill understryka att sjuk-
skrivning kan vara rétt behandlingsatgéird, men inga generella rekommendat-
ioner kan ges.

De systematiska 6versikterna fran SBU och denna 6versyn kan ge en aktu-
ell bild av kunskapsldget och visa pa det behov som finns av mer insatser och
forskning for denna patientgrupp. For den enskilde patienten kan olika evi-
densbaserade insatser ges utifran varje individs symtombild, t.ex. mot smérta
eller sdmnbesvér. Socialstyrelsen vill bidra till en dialog mellan professions-
foretrddarnas for att pa sikt kunna 6ka samsynen.

Rapporten riktar sig till regeringen men kan ocksé fungera som ett un-
derlag for vardens professioner.

Socialstyrelsen vill tacka alla som har bidragit till arbetet. Det giller bade
patientforetradare, representanter for professionen och andra experter.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att se 6ver kunskapsléget och
beddma forutsittningarna for att stodja virden med kunskapsstdd och forsak-
ringsmedicinskt beslutsstod (FMB), avseende myalgisk encefalomyelit/kro-
niskt trotthetssyndrom (ME/CFS).

Personer med ME/CFS har autonoma, kognitiva och immunologiska sym-
tom. Typiska symtom &r trotthet eller utmattning, influensaliknande symtom
med feberkénsla, generell led- och muskelsmérta samt sémnrubbningar.
Symtomen kan forvérras av fysisk eller mental anstrangning och denna for-
samring kvarstar mer dn 24 timmar efterat (post-exertional malaise, PEM).

Tillstandet finns beskrivet sedan 1950-talet. Det finns manga hypoteser om
vad som orsakar ME/CFS, men hittills har ingen av dessa kunnat beldggas.
Det pdgar forskning, men inga biomarkdrer for diagnostik eller ndgon medi-
cinsk behandling ar tillgdnglig i nuldget. Forekomsten, eller prevalensen, av
ME/CEFS beror pa vilka kriterier som har anvénts, och hur data samlats in.
Uppgifterna varierar mellan 0,1 procent och 6,4 procent av populationen.

Nar det géller synen pa orsaken till ME/CFS och dess behandling sa finns
det olika synsitt, de som foresprakar ett biomedicinskt eller ett biopsykosoci-
alt synsétt. Frdgan dr om sjukdom enbart ska forklaras med patologiska bio-
kemiska och fysiologiska fynd, eller om &ven psykiska och sociala faktorer
maste inkluderas for att vissa medicinska besvér ska kunna forklaras.

ME/CFS ir en uteslutningsdiagnos. Det saknas diagnostiska test, utan
1 stéllet stélls diagnosen genom diagnoskriterier, som anvénds forst nédr andra
kroppsliga eller psykiska orsaker till symtomen uteslutits. Det finns flera
olika diagnoskriterier som delvis dverlappar varandra, och det rdder ingen in-
ternationell konsensus om dessa. Det finns dven olika synsétt pa vilka sjuk-
domar/tillstind som ska uteslutas innan diagnos stélls, samt vilken samsjuk-
lighet som kan finnas.

Patientrepresentanter papekar behovet av en jdmlik vard, riktlinjer och spe-
cialistvard for denna grupp. Patienternas erfarenheter av varden varierar bade
pd individniva och var de bor i landet. Darutover lyfts behovet av ett bittre
bemotande och samordnade insatser.

En Oversikt av kvalitativa studier frin SBU angdende hur vuxna patienter
med diagnosen ME/CFS upplever varden, visar att diagnos, rddgivning och
stod dr vésentligt. Patienterna beskriver att vigen till en diagnos ér tung och
att det dr en kamp att fa hjilp. De har en upplevelse av att vara ointressanta,
och att primérvérden inte tror att sjukdomen finns.

Socialstyrelsens dialog med de berdrda professionerna har visat att det
finns en viss efterfrdgan pa nationella riktlinjer och forsdkringsmedicinskt
beslutstod. Specialister i allmdnmedicin traffar dock enskilda patienter med
ME/CFS sillan, och ingen specialitet anser sig ha ett sdrskilt ansvar for pati-
entgruppen. Det illustrerar att dessa patienter inte har ndgon riktig hemvist i
vérden.
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Den systematiska dversikten fran Statens beredning for medicinsk och
social utvirdering (SBU) redovisar att de vetenskapliga underlagen vad gél-
ler behandlingsinsatser i de relevanta studierna r otillrdckliga. Darutover vi-
sar Socialstyrelsens kartldggning att det inte heller &r mdjligt att dra slutsatser
om atgidrdernas nytta utifrdn beprovad erfarenhet, da forutsittningar for kon-
sensus bland kliniska omridesexperter saknas. Socialstyrelsen bedomer dér-
for att det 1 nuldget inte ar mojligt att ta fram nationellt kunskapsstod med ge-
nerella rdd pd omradet som varden efterfragar.

De grundldggande forutsittningarna for att arbeta vidare med FMB for dia-
gnosen ME/CFS saknas ockséa. Socialstyrelsen vill understryka att sjukskriv-
ning kan vara ritt behandlingsatgéird, men inga generella rekommendationer
kan ges.

Utifran nuvarande evidenslige dr det av central betydelse att de insatser
som gors for varje patient med diagnosen ME/CFS eller liknande symtom-
bild individanpassas och utvirderas. Patientgruppen ar i behov av vard for
symtomlindring och 6kad livskvalitet. For den enskilde patienten kan olika
evidensbaserade atgirder ges utifran varje individs symtombild, t.ex. mot
smirta eller somnbesvir. Vardgivaren behover vara lyhord och ta hinsyn till
patientens hela sjukdomsbild och vardbehov.

Den systematiska dversikten och den kvalitativa rapporten frdn SBU samt
denna oversyn fran Socialstyrelsen kan ge varden en aktuell bild av kun-
skapslédget, och visa pé det behov som finns av mer insatser och forskning for
denna patientgrupp. Socialstyrelsen vill bidra till en dialog mellan profess-
ionsforetrddarna for att pa sikt kunna 6ka samsynen.
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Inledning

Bakgrund

Socialstyrelsen har i uppdrag frén regeringen att
* se over kunskapslédget gillande ME/CFS

* bedoma forutsittningarna for att stodja hilso- och sjukvarden avseende
ME/CFS, exempelvis med ett kunskapsstdd och forsdkringsmedicinskt be-
slutsstod, (FMB).

Uppdraget ska redovisas till regeringen senast den 31 december 2018 (dnr
S2018/02496/RS). Statens beredning for medicinsk och social utvérdering
(SBU) fick samtidigt i uppdrag att ta fram ett kunskapsunderlag till Social-
styrelsen.

Personer med diagnosen ME/CFS (myalgisk encefalomyelit/kroniskt trott-
hetssyndrom) lider av olika fysiska och kognitiva symtom. Typiska symtom
ar trotthet eller utmattning, kognitiva svarigheter, influensaliknande symtom
med feberkénsla, generell led- och muskelsmérta och sémnrubbningar. Sym-
tomen kan forvérras av fysisk eller mental anstrangning, sé kallad post-
exertional malaise (PEM) vilket beskrivs som ett kardinalsymtom [1].

Symtomen é&r ofta langvariga och leder till svarigheter i vardagen. Patient-
gruppen dr en heterogen grupp och symtombilden skiftar mellan olika perso-
ner. Symtombilden kan vixla och det gar inte alltid att finna orsaken till
symtomsvédngningarna [1].

Uppdragets genomforande och
avgransning
For att undersdka mojligheten att ta fram stdd till hilso- och sjukvarden for
ME/CFS har Socialstyrelsen foljt dels myndighetens process for forstudier
som foregér framtagningen av nationella kunskapsstod, dels processen for att
ta fram FMB.

For att kunna ge nationella rekommendationer om behandling och sjuk-

skrivning behover vissa forutsédttningar uppfyllas. Forstudien har undersokt
dessa forutséttningar och den innefattar fyra delar:

* inventering av problemomradet och kunskapsldget

* behovsinventering, intressenternas behov av kunskapsstod/
rekommendationer

» omfattning av vetenskapligt underlag for vissa fragestillningar

« tillgdngen till erfarenhetsbaserad kunskap och forutséttningar for ett even-
tuellt konsensusbaserat kunskapsstod.

Pa grund av uppdraget att beddma forutsittningarna for forsékringsmedi-
cinskt beslutstdd, har forstudien fokuserat pd vuxna personer.
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For att kartligga de behov som finns, har Socialstyrelsen fort en dialog
med representanter for patienter och professioner. Statistik for nuldgesbe-
skrivning har himtats fran patientregistret (PAR), Inera och Forsékringskas-
san. Litteratursokning samt kartliggning av landsting och regioners arbete
har genomforts. Den systematiska dversikten samt den kvalitativa studien
fran SBU ! utgdr det vetenskapliga underlaget. Socialstyrelsen har iven ge-
nomfort en enkat for att undersdka mojligheter till konsensusforfarande i
hindelse av bristfélligt vetenskapligt underlag. I bilaga 1 beskrivs metoden
for de olika delarna i forstudien mer utforligt.

I www.sbu.se/295
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Inventering av problemomrddet
och kunskapslaget

ICD-10 och ICF

Det primira syftet med sjukdomsklassifikationen ICD (International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems) ér att
mojliggora klassificering och statistisk beskrivning av sjukdomar och andra
hilsoproblem som é&r orsak till ménniskors dod eller kontakter med hilso-
och sjukvarden. ICD ér i forsta hand en statistisk klassifikation och inte en
nomenklatur, det vill sdga en forteckning dver riktiga eller rekommenderade
beteckningar eller termer. I den nuvarande versionen av den svenska ICD-10-
SE finns bendmningen trétthetssyndrom efter virusinfektion G93.3. Den in-
nefattar myalgisk encefalomyelit och kroniskt trotthetssyndrom. Koden lig-
ger i kapitlet nervsystemets sjukdomar, under rubriken andra sjukdomar i
hjarnan.

Ménga patienter foredrar bendmningen ME eftersom de menar att bendm-
ningen kronisk trotthet trivialiserar symtomen som ar sd mycket mer omfat-
tande dn trotthet. Begreppet ME har kritiserats av foretrddare for professioner
dé det inte har kunnat pavisas inflammation i ryggmairgen eller hjarnan. I
denna forstudie anviinds begreppet ME/CFS.

ICF (internationell klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och
hilsa) som &dr utvecklad och godkind av WHO, utgér ifrdn den biopsykosoci-
ala modellen. Den biopsykosociala modellen beskriver skillnaden mellan
sjukdom och upplevelse av ohélsa [2]. ICF erbjuder en struktur och ett stan-
dardiserat sprak for att beskriva funktionstillstand och funktionshinder i relat-
ion till hélsa. Klassifikationerna kompletterar ICD-10 dé tvd personer med
samma sjukdom kan ha olika nivaer av funktionstillstind. ICF anvinds bland
annat i FMB.

Oklarheter kring diagnoskriterier

ME/CFS ér en uteslutningsdiagnos. Idag saknas det diagnostiska test och
1 stéllet finns kriterier for att stilla diagnos, som anvinds forst nér andra
kroppsliga eller psykiska orsaker till symtomen har uteslutits. SBU beskriver
i sin systematiska dversikt® de kriterier som deras litteratursdkning har utgétt
ifran. Det dr de sa kallade Fukudakriterierna, Kanadakriterierna och kriteri-
erna for Systemic Extertion Intolerance Disease, SEID. SBU redogdr dven
for hur de olika kriterierna 6verlappar varandra.

Manga forsok har gjorts for att klarldgga och definiera ME/CFS sedan slu-
tet av 80-talet [3-5] och dven mera nyligen med dels Kanadakriterierna (Ca-

2 www.sbu.se/295
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nadian Consensus Criteria for myalgic encephalomyelitis) [6, 7], dels Insti-
tute of Medicine-kriterierna rérande SEID [8]. Att definiera kardinalsymto-
met, det vill sdga det som ér specifikt for just ME/CFS, ér ett stort fokus for
manga inom omradet.

Post-exertional malaise (PEM) [7] inkluderas i de flesta definitioner av
ME/CFS. Fukuda-kriterierna formulerar det som post-exertional malaise som
pagar langre dn 24 timmar, medan Kanadakriterierna kallar det for en mycket
stor forlust av fysisk och mental uthallighet och snabb muskulir och kognitiv
trotthet. De senaste kriterierna for SEID frén Institute of Medicine beskriver
det som ldngvarig forsdmring av patientens normaltillstind till foljd av fy-
sisk, mental eller ortostatisk stress. Trottheten kan halla i sig langre relativt
sett till det som utloser trottheten. Ett stort antal kriterier har presenterats se-
dan de forsta kriterierna publicerades 1988 [4]. Trots méanga forsok att enas,
finns det ingen internationell konsensus avseende vilka kriterier som ska an-
vindas [9].

Etiologi

Under de senaste decennierna har ménga studier genomforts men orsaken till
ME/CFS ér fortfarande okénd. De hypoteser som har undersokts ror mesta-
dels infektionsinducerad orsak, immundysfunktion, sémnstérningar, endo-
krin-metabol dysfunktion samt neuropsykiatriska faktorer. Dock har dnnu
inte starka, reproducerbara studier kunnat presenteras. En annan forsvirande
aspekt dr att resultaten ofta dr vildigt heterogena, vilket gor det svart att dra
konkreta slutsatser [10].

Studier har undersokt seroprevalensen av olika virus, t.ex. Epstein Barr-
virus, cytomegalovirus, herpes simplex typ 1 och 2, adenovirus, humant her-
pesvirus 6—8 och varicella-zostervirus. Ingen studie har i nuldget kunnat hitta
kopplingar mellan virus och ME/CFS, alternativt har resultat inte kunnat re-
produceras. I en studie undersoktes dven endggstvillingar, dir ena tvillingen
hade ME/CFS, men ingen skillnad kunde pavisas [11, 12]. Kopplingar mel-
lan ME/CFS och toxiner och vaccinationer har heller inte kunnat goras [13].
Inte heller nér det géller immunologiska mekanismer och den sé kallade
stressaxeln (HPA-axeln, som inberdknar hypotalamus, hypofysen och binju-
rebarken) har man lyckats hitta samband mellan dessa och ME/CFS.

Eftersom nagra av symtomen vid ME/CFS ér ont i halsen, mma lymfkort-
lar och feber, samt influensaliknande symtom som muskelvérk och extrem
trotthet, har manga studier undersokt sambandet mellan ME/CFS och avvi-
kelser i produktionen av pro-inflammatoriska cytokiner, men data har hittills
inte visat pa starka, reproducerbara resultat [10, 14].

SBU refererar till fler hypoteser i den systematiska dversikten.* Ameri-
kanska National Institutes of Health (NIH) har initierat en storre satsning pa
forskning kring biologiska mekanismer vid ME/CFS. Det finns dock i nulé-
get inga biomarkorer som kan anvéndas pa individniva.

4 www.sbu.se/295
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Prevalens

Pé grund av olika kriterier skiljer sig prevalensen for ME/CFS mellan olika
linder. Ar 2002 angav Department of Health i Storbritannien att prevalensen
kunde ligga mellan 0,2 och 0,4 procent i Storbritannien. Dessa siffror dr dock
tagna fran studier fran andra lédnder, da det inte fanns négra epidemiologiska
studier fran Storbritannien [15]. I USA sédgs prevalensen ligga péd 0,2-2,5
procent, medan Hongkong rapporterar en prevalens pé 6,4 procent [10].
Differentialdiagnoser till ME/CFS kan vara somnstorningar, sdsom sémn-
apnéer eller mental ohélsa [10, 16]. En studie visade att endast 23,3 procent
av patienter med kronisk oforklarlig trotthet som remitterades till ett tertiért
sjukhus led av en renodlad ME/CFS (diagnostiserat enligt Fukuda). Av dessa
patienter led 28,7 procent av ME/CFS i kombination med somnapné [16].

Prevalens i Sverige

SBU har i sin systematiska dversikt® gjort utdrag frin patientregistret pa dia-
gnoskoden G93, andra sjukdomar 1 hjdrnan. Socialstyrelsen har dven haft
mojlighet att gora utdrag i patientregistret pa diagnoskod G93.3 enligt ICD-
10, det vill sdga trétthetssyndrom efter virusinfektion som innefattar myal-
gisk encefalomyelit och kroniskt trotthetssyndrom, for att fa en uppfattning
om prevalensen i Sverige. Koden innefattar ME/CFS men den anvénds dven
for langvarig postinfektids utmattning efter virusinfektion, varfor det ar svart
att dra slutsatser exakt vilka patienter som avser diagnosen ME/CFS. Resul-
taten maste darfor tolkas med stor forsiktighet da det finns en betydande osé-
kerhet 1 hur diagnosen stélls och hur koden anvénds 1 virden.

Patientregistret innehéller alla avslutade vérdtillfallen hos ldkare i den spe-
cialiserade varden, inklusive sluten- och 6ppenvérd, som inte ar primérvard.
Totalt har 839 unika patienter med diagnoskoden G93.3 vardats i den specia-
liserade varden under 2017. Det inkluderar bade de som har diagnoskoden
som huvuddiagnos och de som har den som bidiagnos.

S www.sbu.se/295
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Figur 1. Antal kvinnor med diagnoskoden G93.3 som besdkte varden
2013-2017

Inklusionskriterier for patientgruppen ar att diagnosen G93.3 har stéllts som
huvuddiagnos eller bidiagnos vid vardtillfallet. Varden avser den specialiserade varden.
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Patientregistret visar att antalet kvinnor med diagnoskoden G93.3 ér betyd-
ligt hogre &n for mén; hela 78 procent ar kvinnor. De flesta patienterna ater-
finns 1 aldrarna 41-50 ar, oavsett kon.

Figur 2. Antal mé@n med diagnoskoden G93.3 som besokte varden
2013-2017

Inklusionskriterier for patientgruppen ar att diagnosen G93.3 har stéllts som
huvuddiagnos eller bidiagnos vid vardtillfallet. Varden avser den specialiserade vérden.
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Kalla: Socialstyrelsen, patientregistret

Antalet patienter som besoker den specialiserade varden med diagnoskod
(G93.3 har okat sedan 2013 (figur 1 och 2). Under denna tid har antalet kvin-
nor Okat med 83 procent och antalet man med 55 procent. Nér hdnsyn tas till
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befolkningsdkningen &r motsvarande 6kning i antal kvinnor och mén per 100
000 invénare 80 procent respektive 50 procent. For kvinnor syns 6kningen i
totalt antal patienter framst i aldrarna 41-50 ar (212 procent), medan ménnen
Okar mest 1 dldrarna 18-30 &r (225 procent). Den alder varvid flest med dia-
gnoskod G93.3 insjuknar &r 43 ar (spridning 34-51 ér).

Figur 3. Antal patienter med diagnoskoden G 93.3 som besdkte varden
2017 uppdelat pa landsting

Antalet redovisas som antalet patienter per 100 000 invénare i respektive landsting.
Inklusionskriterier for patientgruppen ar att diagnosen G93.3 har stéllts som huvuddiagnos
eller bidiagnos vid vardtillféllet. Varden avser specidlistvarden.

Antal per 100 000 invénare
20

Kdalla: Socialstyrelsen, patientregistret och befolkningsregistret

Ar 2017 stod Stockholm for den stérsta andelen vardade patienter med dia-
gnoskoden G93.3 per 100 000 invénare (18 patienter), foljt av Ostergétland
(13 patienter) och Gotland (9 patienter) (figur 3). Statistiken dr inte dlders-
standardiserad.

I snitt besokte dessa patienter den specialiserade varden en gang under
aret efter diagnos. Vardtiden i slutenvarden var i snitt tre dagar per person
under dret efter diagnos. Inga skillnader i antal vardbesok eller virdtid syntes
mellan konen.

Socialstyrelsen har inte statistik for primédrvrden men har fitt ta del av
uppgifter fran Stockholms léns landsting, Vistra Gotalandsregionen och Reg-
ion Skéne. Sammanlagt har 5 184 unika individer vdrdats med diagnoskoden
(G93.3 i primérvard och specialiserad vard under 2017 i dessa landsting och
regioner.

Vardinsatser och samsjuklighet

De vardatgirder som har registrerats i patientregistret pa nydiagnostiserade
patienter 2016 med diagnos G93.3 under det foljande aret ér skiftande, men
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de vanligaste dr enskilda besok eller telefonkontakt med en lékare. Elva pro-
cent fick intyg, som kan vara sjukintyg eller ldkarutlatande om hélsotillstdnd
for handikapperséttning, bostadsanpassning eller rittsintyg. Lika manga fick
recept, hjalpmedelskort och livsmedelsanvisning.

De vanligaste lidkemedlen som forskrivs till patienter med diagnoskod
(G93.3 ar antidepressiva, somnmedel och lugnande medel, samt vitamin B12
och folsyra. Andra ldkemedel som forskrivs dr paracetamol, antihistaminer,
opioider, antiinflammatoriska och antireumatiska medel.

Inera utvecklar och forvaltar nationella digitala tjénster inom e-hélsa. Via
deras intygsstatistik gar det att folja upp och se samlad statistik for den 1 14-
karintygen ordinerade sjukskrivningen. Statistiken baseras pa de lakarintyg
som skickas elektroniskt fran hélso- och sjukvérdens journalsystem. Forsak-
ringskassan uppger att ca 20 procent av intygen skickas med papper sa sta-
tistiken &r inte helt komplett.

Halften av patienterna som ordineras sjukskrivning har ytterligare en dia-
gnoskod enligt Ineras statistik. Denna statistik finns endast tillgénglig péd
overgripande diagnoskod enligt ICD-10. De vanligaste ar akut
luftvigsinfektion (J06), sjukdomskénsla och trétthet (R53), anpassningsstor-
ningar och reaktion pa svar stress (F43), feber av okénd orsak (R50) och
sjukdomstillstdnd i mjukvavnader som ¢j klassificeras annorstides (M79).

Under koden anpassningsstorningar och reaktioner pa svar stress finns dia-
gnoskoden for utmattningssyndrom (F43.8A) och under sjukdomstillstand i
mjukvéivnader finns diagnoskoden for fibromyalgi (M79.7).

Sjukskrivning

I Ineras statistik, som baseras pé de intyg som skickas och inte pa den fak-
tiska sjukskrivningstiden, ses en 6kning av antal unika individer som far sju-
kintyg med huvuddiagnos G93.3: frin 616 individer 2017 till 880 individer
2018. Ineras statistik for avslutade sjukfall under 2017 med G93.3 som hu-
vuddiagnos, visar att mén i regel har betydligt kortare sjukskrivningstid dn
kvinnor.

Forsdkringskassans statistik visar de faktiska utfallen av sjukskrivningar,
men inte de forsta 14 dagarna av sjukskrivningen. Statistiken bygger pa upp-
gifter fran Forsdkringskassans analysdatabas Midas som i sin tur bygger pa
information fran Forsdkringskassans administrativa system. Statistiken visar
diagnoskoden vid sjukfallets start vilket innebér att de som far diagnosen i ett
senare skede inte finns med 1 statistiken.
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Tabell 1. Antal startade sjukfall

Sjukfall avser diagnosen G93.3 vid sjukfallets start. AnTgIen ar inte direkt dversattbara fill antal
personer d& en person kan ha flera startade sjukfall. Aret baseras pd sjukfallets forsta dag.

Ar Kvinnor Mdn
2017 393 148
2016 423 144
2015 513 161
2014 458 164
2013 431 163

*Kdalla: Férsékringskassan

Under de senaste aren har antalet sjukskrivningar med diagnosen G93.3
minskat ndgot. Sjukskrivningsperioderna ér 1 de flesta fall langvariga och
manga &r sjukskrivna pa heltid, men det forekommer ocksa deltidssjukskriv-
ning.

Tabell 2. Antal nybeviljade sjukersattningar

Sjukersattningar avser diagnosen G93 som huvuddiagnos. Aret baseras pd& det dr d& beslu-
tet fattades.

Ar Kvinnor Man
2017 47 21
2016 55 29
2015 78 20
2014 83 36
2013 68 24

*Kdlla: Férsakringskassan

Antalet nybeviljande sjukersittningar ar fa och ligger relativt konstant. Sjuk-
ersittning dr en ersittning som betalas ut for en sjukdom eller funktionsned-
sdttning som innebdr att personen inte kommer kunna arbeta inom dverskad-
lig tid. Observera att denna statistik dr pa kod G93 eftersom den uppgiften
inte finns pa mer detaljerad niva.

Funktionsnedsattning

Socialstyrelsen har genomfort en 6vergripande litteratursokning kring aktivi-
tetsbegransning och funktionsnedsattning enligt ICF:s klassificering for per-
soner diagnostiserade med ME/CFS. En studie [17] jaimférde funktionsned-
séttningen hos patienter med MS eller ME/CFS. Studien fann att ME/CFS-
patienter rapporterade storre funktionsnedséttning pd SF-36-skalan [18] én
MS-patienter. Vidare rapporterades att patienter med ME/CFS arbetade hel-
tid 1 mindre utstrackning 4n de med MS. Dock ér det svart att dra klara slut-
satser rorande funktionsnedsittning eftersom personer diagnostiserats med sa
manga olika kriterier, som dverlappar varandra. Specialistklinikerna i Sve-
rige utgar ifrdn Kanadakriterierna, men internationellt anvdnds dven Fukuda-
kriterierna flitigt och de ir bredare in Kanadakriterierna®. Vidare anvinds
dven begreppet chronic fatigue ofta internationellt, vilket dr ett paraply-
begrepp for flera olika sjukdomstillstdnd, t.ex. utmattningssyndrom. Detta

* www.sbu.se/295
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g0Or det svart att sdrskilja personer som lider av ME/CFS fran 6vrig samsjuk-
lighet.

Amerikanska Social Security Administration (SSA) har publicerat rekom-
mendationer for bedomning av funktionsnedséttning vid ME/CFS.

Vikten av ett bra bemotande

Vikten av bra bemotande for patienter med ME/CFS ér nadgot som har forts
fram under arbetet med forstudien. Dock har det framkommit att flera fran
professionerna uttrycker frustration dver att de inte vet hur de ska hjélpa, ef-
tersom orsaken till sjukdomen fortfarande &r okdnd. En svensk studie fran
2003, dér ldkare med erfarenhet av patienter med ME/CFS intervjuades, be-
lyste komplexiteten kring illness vs. disease, ungefarligt dversatt att vara sjuk
utan att ha en sjukdom med patologisk orsak, som bakterie eller virus. La-
karna som deltog i studien menade att utifran ett naturvetenskapligt perspek-
tiv, finns det en skepsis kring sjukdomar som inte kan diagnostiseras pa
grund av en brist pd métbara markorer, det vill sdga som inte kan karaktdrise-
ras som en patologisk sjukdom (disease). Manga av ldkarna kénner sig
osdkra, da de inte vet hur de ska hjélpa patienterna. Flera av dem pekade pa
luckor i utbildningen i hur de ska beméta patienter med sjukdomar med
okénd orsak. De kidnde dven att de, som ldkare, kanske inte var den yrkes-
grupp som var bést ldmpade att behandla patientgruppen, utan att det kanske
fanns andra professioner, som sjukskdterskor och kuratorer, som battre skulle
kunna hjélpa patienterna [19].

En amerikansk studie, som undersokte hur stéd fran socialt niatverk och
hélso- och sjukvard kan hjdlpa ME/CFS- och fibromyalgipatienter att fa 6kad
livskvalitet, lyfte fram hur viktigt det dr att sjukvardspersonal tror pd patien-
terna och tar deras oro pé allvar. Det &r dven viktigt att varden dr 6ppen for
att prova alternativa behandlingar om patienten &r villig att forsoka, forutsatt
att det inte skulle skada patienten [20].

Biomedicinskt eller biopsykosocialt
synsatt

Socialstyrelsen har genom dialogen med patientforetrddare och professioner
samt genom litteraturgenomgangen pa omradet uppmérksammat att det finns
skilda synsitt pa diagnosen ME/CFS, det biomedicinska eller det biopsyko-
sociala synsittet. Det dr en viktig aspekt att ta hinsyn till, da det paverkar sy-
nen pd behandling och dirmed mdjligheten att nd konsensus.

Det biomedicinska synséttet innebdr att en sjukdom enbart forklaras med
hjalp av patologiska, biokemiska eller fysiologiska fynd. Psykiska eller soci-
ala faktorer inkluderas inte for att forklara sjukdomens uppkomst. Forsk-
ningen inriktas p4 att hitta den biologiska orsaken och biomarkéorer for dia-
gnossattning och lakemedel som kan bota eller lindra [21].

Den biopsykosociala modellen inkluderar biologiska forklaringar men ut-
gér ifrén att &ven psykiska och sociala faktorer maste inkluderas for att vissa
medicinska besvir ska kunna forklaras [21]. Att arbeta utifran den biopsyko-
sociala modellen kréver ofta medverkan fran olika yrkeskategorier inom
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hilso- och sjukvarden. Den biopsykosociala modellen anvinds idag 1 varden
for forstaelse och behandling av manga olika sjukdomar, bade for dem som
beskrivs som somatiska och for dem som beskrivs som psykiska.

Genomfort, pagdende och planerat hos

andra nationella samt regionala aktorer

For att kartldgga vilket arbete som pédgar i landet tog myndigheten kontakt
med samtliga landsting och regioner samt programomradet nervsystemets
sjukdomar. Det finns 23 nationella programomréden (NPO) och ett nationellt
primérvardsrad. De leder kunskapsstyrningen inom sitt respektive omréde. I
nuldget pagar inget arbete om ME/CFS inom programomradet. Programom-
radet nervsystemets sjukdomar hinvisar i stéllet till ett pAgaende arbete med
framtagande av ett vrdprogram 1 Region Skane. Sju landsting och regioner
har pa nagot sitt ett pagdende arbete, varav tre har specialistmottagningar.
Atta landsting och regioner har inte svarat och fem har svarat nej p myndig-
hetens forfradgan angaende pagdende arbete om ME/CFS.

Stockholms |ans landsting

Rehabiliteringsmedicinska universitetskliniken pa Danderyds sjukhus ge-
nomforde 2010-2013 ett ME/CFS-projekt pa uppdrag av Stockholms ldns
landsting (SLL) [22]. Det innefattade tva delar, dels en kunskapsbank om
ME/CFS for primirvarden, dels en forsoksverksamhet for att utveckla reha-
biliteringsformer. De patienter som genomgatt rehabiliteringen vid ME/CFS-
projektet uppvisade vissa statistiskt sdkerstdllda forbattringar. I det projektet
visade det sig att over 50 procent av patienterna som remitterades till pro-
jektet inte bedomdes ha ME/CFS, utan andra diagnoser. Stdd och informat-
ion till primirvarden utvecklades och publicerades pa viss.nu.’

SLL har i nuldget avtal med Stiftelsen Stora Skondal och Bragéekliniken.
For att en patient ska f4 komma till klinikerna kridvs remiss och att en initial
utredning &r gjord for att bland annat utesluta andra sjukdomar. Klinikerna
uppger att remisserna nu innehéller bittre utredning, men det hénder att de
efterfrdgar komplettering. Bragéekliniken uppger att det forekommer att de
upptécker nya tillstind, som neuropatiska smértor, Ehlers-Danlos syndrom
(EDS) eller tumorer.

Avtalet med Stiftelsen Stora Skondal ar ett tilliggsuppdrag till vardval
neurologisk rehabilitering. Uppdraget avser utredning/beddmning, behand-
ling och rehabilitering for mélgruppen med ME/CFS 1 6ppen vérd. Behand-
lingen ska inriktas pa symtomlindring och hjilp till sjalvhjélp med malsétt-
ning att nd en forbittrad livskvalitet®. Stora Skéndal tar emot cirka 200
patienter per ar. I 80-90 procent av fallen bekréftas diagnosen. Cirka 30 pro-
cent av patienterna dr utomlénspatienter.

Avtalet med Bragéekliniken ir ett tilliggsavtal pa vardval rehabilitering
vid langvarig smérta med eller utan samsjuklighet och f6r utmattnings-
syndrom. Behandlingen ska enligt avtalen inriktas pa symtomlindring och

7 viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/

8 www.vardgivarguiden.se/avtaluppdrag/avtalsinformation/vardval-stockholm/neurologi---planerad-rehabilitering/
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hjlp till sjélvhjilp med malsittning att nd en forbittrad livskvalitet®. Enligt
avtalet ska insatserna vara begransade och den ldngsiktiga behandlingen och
rehabiliteringen ska goras inom primédrvarden. Till och med oktober 2018 har
Bragéekliniken tagit emot 614 patienter varav 17 procent var utomlénspatien-
ter. P4 grund av extra satsningar dr det nu i princip ingen véntetid.

SLL har tvd pagéende projekt inom omrédet. Det ena handlar om att
Hailso- och sjukvardsforvaltningens utvecklingsavdelning ska bygga kunskap
om ME/CFS med fokus pd klinisk praxis och utfall samt patienternas, nirsta-
endes och vardpersonalens upplevelser, behov och erfarenheter for att kunna
utveckla tillaggsuppdraget for ME/CFS.

Det andra projektet har till syfte att APC (akademiskt primérvardscentrum)
tillser att personalen i primérvarden har god kunskap och kompetens om
ME/CFS och dess differentialdiagnostik, samt att underlétta ansvarsfordel-
ning mellan primérvdrden och specialistmottagningarna. Detta genom att till-
sdtta ett kunskapsteam som kan utveckla och tillhandahélla fortbildning och
utvecklingsstdd 1 varden av patienter med ME/CFS.

Under 2016 och 2017 hade en arbetsgrupp inom SLL i uppdrag att ta fram
ett vardprogram. Det medicinska radet beslutade inte om vardprogrammet
vilket innebar att arbetet avbrots. Det medicinska radet kunde inte acceptera
virdprogrammets skrivningar om att fysisk aktivitet, dven graderad fysisk
aktivitet, skulle vara skadligt for dessa patienter. I nuldget pagar inget pro-
gramarbete 1 SLL.

Vastra Gotalandsregionen

Vistra Gotalandsregionen (VGR) hade tidigare ett avtal med Gottfriesklini-
ken. Utifrén att behandling med B12 bedrevs pa kliniken gjorde HTA-
avdelningen pé Sahlgrenska en utredning om vitamin B12-injektioner mot
kroniskt trotthetssyndrom. Frigestéllningen var huruvida evidens finns for att
behandling med injektion av vitamin B12 har en positiv effekt pa patienter
med ME/CFS. Utifrén resultatet gjordes bedomningen att det vetenskapliga
underlaget for behandling av patienter med ME/CFS med vitamin B12-in-
jektioner ér otillrackligt [23]. VGR gjorde en ny upphandling dir kraven pa
evidensbaserade metoder och samverkan med andra vardgivare tydliggjor-
des. Avtal tecknades med Smarthjilpen AB. Avtalet med Smaérthjélpen AB
omfattar dven ytterligare tva patientgrupper, fibromyalgi och langvarig icke-
cancerrelaterad smirta. Grundinstillningen &r att samtliga dessa patientgrup-
per ska omhéndertas pa primérvardsniva men att Smarthjdlpen AB ska finnas
for konsultation och samverkan och komplettera utredning/bedémning pa
specialistniva for primérvarden. De ska kunna hjélpa till med diagnostisering
och behandling, bl.a. symtomlindring och aktivitetsbalans. Det beskrivs att
Kanadakriterierna ska tillimpas [24].

Mottagningen borjade sin ME/CFS-verksamhet i januari i ar. De har fatt in
64 ME/CFS-remisser varav 26 blev godkidnda for utredning. Av dessa var det
3 som fick diagnosen ME/CFS och 4 &r under fortsatt utredning. De ovriga

 www.vardgivarguiden.se/avtaluppdrag/avtalsinformation/vardval-stockholm/rehabilitering-smarta-och-utmattnings-

syndrom/
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beddomdes ha andra diagnoser. De remisser som skickades i retur var inkom-
pletta, inte fardigutredda, skickade till fel instans, utanfor avtal eller sa hade
kliniken ingenting att erbjuda.

Region Ostergdtland

Sedan januari 2016 har smért- och rehabiliteringskliniken i Linkdping i upp-
drag att vara specialistklinik for medelsvar/svar ME/CFS!®. Mottagningen tar
emot patienter med missténkt eller redan diagnostiserad ME/CFS. Syftet ar
att utreda och bedoma patienter samt att erbjuda evidensbaserad vard till pati-
enter med medelsvar och svar ME/CFS. De ska behandla, ha omvardnadsan-
svar och vid behov rehabilitera. For patienter i arbetsfor alder ska de under-
latta kontakter med arbetsgivare och foretagshélsovard.

Da rehabiliteringskliniken &r en universitetssjukvardsenhet (USV), ska den
jamte hédlso- och sjukvard, initiera och genomfora klinisk forskning och ut-
bildning liksom kunskapstillimpning och kunskapsspridning for hélso- och
sjukvérdens utveckling. For att komma till kliniken krdvs remiss och det
finns st6d for remittenter, dar bland annat Kanadakriterierna beskrivs. Under
tiden januari till oktober 2018 har de haft ett trettiotal nybesok och inte nagon
av dessa patienter har bedomts ha ME/CFS.

Region Skdne

Region Skéne har genom ett politiskt beslut fatt uppdraget att ta fram ett
vardprogram for patienter med ME/CFS. En arbetsgrupp har arbetat med fra-
gan 1 ett par drs tid och tagit fram ett underlag som nu &r ute pa remiss. De
beskriver svarigheter med bland annat diagnosséttningen och med den 6ver-
lappning som finns med andra tillstdnd. Den version som nu &r ute pd remiss
innehéller inte nagot konkret forslag om vardnivéer.

Vdasterbottens Idns landsting

Visterbottens lins landsting (VLL) har haft en arbetsgrupp som arbetat med
hur vérden for ME/CFS-patienter skulle kunna organiseras. Det &r stora av-
stand i lanet och de har utgatt ifran att patientgruppen behover stod pa nira
hall. VLL har beslutat att fortsitta utreda hur varden 1 lénet skulle kunna or-
ganiseras for att diagnostisera och behandla patienter med misstdnkt ME/CFS
pa ett mer enhetligt sétt och hur primérvéarden skulle kunna stodjas.

Region Norrbotten

Region Norrbotten arbetar med att ta fram en rutin for handlaggning for pati-
enter med misstinkt ME/CFS, men har beslutat att avvakta och folja vad ar-
betet i Vésterbottens lans landsting kommer fram till.

Region Kronoberg

Region Kronoberg har tagit fram ett vardprogram for ME/CFS. Det innehal-
ler bland annat stod for diagnostisering med Kanadakriterierna [25]. Primér-
varden utgor basen och forsta linjen i den svenska hélso- och sjukvérden en-
ligt Region Kronoberg De menar att som komplettering till denna kan den

10 Avtal Sinnescentrum, vardgivarwebb.regionostergotland.se/ Region Ostergdtland 2018.

OVERSYN AV KUNSKAPSLAGET FOR ME/CFS
SOCIALSTYRELSEN



22

specialiserade varden bistd med fordjupad och samlad erfarenhet, sérskilt for
patienter med uttalade symtom.

Genomfort, pdgdende och planerat hos
nordiska och internationella aktdrer

En litteratursdokning har genomforts for att undersdka om riktlinjer kring
ME/CFS har tagits fram i andra ldnder. Riktlinjer som &r framtagna av an-
tingen myndigheter eller professionsforeningar valdes ut for ndrmare gransk-
ning.

Norge

Helsedirektoratet i Norge har gett ut en nationell viagledning om ME/CFS
som publicerades 2011 och reviderades 2015 [1]. Den innehaller beskriv-
ningar av foljande delar i vardprocessen: utredning, diagnostik, behandling,
rehabilitering och omsorg. Vigledningen synliggér oenigheter om diagnosen
men kommer dven med exempel som kan bidra till battre omhéndertagande
av patientgruppen. Vid revideringen 2015 pépekades att vissa exempel pa be-
handlingsmetoder kan framkalla rddsla hos patienterna for att vara i aktivitet.
Helsedirektoratet understryker i uppdateringen att alla insatser ska utvérderas
och att varden behover forebygga komplikationer av inaktivitet. Végled-
ningen ger inga rekommendationer utan beskriver olika behandlingsmetoder.
Den papekar att vissa metoder som passar for en patient inte nddvandigtvis
passar for en annan, och att olika metoder kan passa for samma patient vid
skilda tidpunkter. De betonar individuell bedomning och vikten av utvarde-
ring av insatserna for varje enskild patient.

Socialstyrelsen har haft kontakt med Helsedirektoratet och det nationella
kompetenscentret i Norge for att undersoka mojlighet till samverkan anga-
ende eventuellt kunskapsstod. Helsedirektoratet har i nuldget inga planer pa
att omarbeta eller uppdatera vigledningen dé kunskapsldget inte har forénd-
rats. Vigledningen har inte bidragit till en samsyn utan Helsedirektoratet
meddelar att synen pd ME/CFS fortfarande ér polariserad i Norge.

Storbritannien

I Storbritannien utvecklade National Institute for Health and Care Excellence
(NICE) riktlinjer om ME/CFS 2007. Dessa riktlinjer ticker in diagnos och
behandling for vuxna och barn 6ver fem érs alder i primér- och slutenvérd.
Riktlinjerna lyfter dven fram rekommendationer kring forskning for att for-
battra varden av patientgruppen. Forskningsomradena ror frimst
interventioners effektivitet, jimforelser av standardbehandlingar, prevalens-
studier och médtning av utfall. Pa dessa omraden finns stora kunskapsluckor
som behover undersokas.

Riktlinjerna for NICE héller for narvarande pa att uppdateras och planeras
att publiceras under 2020 [15].

Kanada

The Medical Association 1 Kanada har ocksé tagit fram riktlinjer om
ME/CFS. Dar rekommenderas anvindandet av Kanadakriterierna, da
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Fukudakriterierna okar risken for feldiagnostisering och dé de menar att In-
stitute of Medicines [8] kriterier ocksa okar antalet falska positiva resultat.
Riktlinjerna tacker in diagnos och behandling f6r vuxna och barn [26].
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Behovsinventering

Patfienters erfarenheter och behov

Erfarenheter

Patienters erfarenheter och synpunkter har inhdmtats via dialog med RME.
Patienternas erfarenheter av varden varierar bade pd individniva och pa var
de bor i landet. Patienternas erfarenhet skiljer sig beroende pé vilken lékare
hen triaffar och vad hen tror om sjukdomen. Ménga upplever att de far vinta
lange pa att fa diagnos och pa att fa adekvat hjélp.

De svérigheter patientgruppen upplever ér foljande:
* Symtomen blir inte tagna pa allvar av primédrvarden eftersom traditionell

klinisk provtagning inte visar ndgot avvikande. Att inte blir trodd upplevs
som fornedrande.

* De blir inte sjukskrivna, vilket gor att de passerar gransen for sin energika-
pacitet och forsdmras ytterligare.

* De far rad om okad fysisk aktivitet som de upplever forsdmrar tillstdndet.

* Det ér svart for ME-sjuka att uppsoka akutsjukhuset, for miljon ar inte an-
passad och personalen kénner sillan till sjukdomen. Manga ME-sjuka ér
stimuluskénsliga och reagerar paradoxalt pd medicinering.

* Bristen pa tydliga lakarintyg gor att det dr svart att fa andra stodinsatser,
t.ex. hjidlpmedel, sjukpenning, fardtjanst och hemtjénst.

Nér andra sjukdomar har uteslutits och patienten vl fatt sin diagnos stér pati-
enten och ldkaren i primérvarden i ménga fall utan stdd fran specialistvarden
kring fortsatt behandling. RME pépekar att det inte finns jamlik tillgang till
specialistkliniker for ME-patienter. Ibland saknas det ndgon vardgivare i det
egna landstinget eller regionen som skriver utomldnsremisser. De svérast
sjuka klarar inte att pa utomliansremiss ta sig till specialistmottagningarna.

RME upplever att det kan vara sérskilt svart for barn och unga att fa ade-
kvat diagnos och behandling. Fordldrar kdnner sig missténkliggjorda och
RME upplever att det saknas kunskap pa barnklinikerna.

Graden av aktivitetsbegransning uppvisar stora skillnader och om inte
sjukdomen syns under den korta stund som ldkarbesoket pagér kan det for-
svara och fordroja adekvat diagnostik. For den som ar mycket svart sjuk kan
ett besok pa vardcentralen vara uteslutet rent praktiskt, och darfér méter inte
lakaren de svarast drabbade.

Aven om en individ har ftt en diagnos blir manga nekade ekonomiskt stéd
fran Forsakringskassan, enligt RME.

Niérstdendes erfarenheter dr i mycket stor utstrackning kopplade till hur
den sjuka blir bemott och till frustration over att de sjdlva inte kan hjilpa den
sjuka. De ndrstdende upplever brist pa respekt nir de tvingas fora den sjukas
talan och brist pa avlastning och avsaknad av ekonomiskt stod.
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Exempel pd vad som fungerar tillfredstéllande

RME framhéller de tvé specialistklinikerna 1 Stockholm som positiva exem-
pel. De anser att den vard de far pa dessa specialistmottagningar fungerar vil.
Pé frdgan om vad det dr som specialistmottagningarna bidrar med framkom-
mer att en viktig del ar sjdlva bemotandet och miljon pa mottagningen. Det ar
en lugn miljo, det finns mojlighet att vila och besoket far ta tid. Patienterna
blir tagna pa allvar och de ldkare som arbetar dér har kunskap om symtom-
lindring. Det kan till exempel vara kunskap om att manga &r extra kénsliga
for vissa ldkemedel. De far traffa arbetsterapeut och fysioterapeut som har
kunskap om ME/CFS och hjélp med att hitta ratt aktivitetsniva. De har ocksa
mojlighet att traffa kurator som kan bidra i kontakt med kommun och myn-
digheter.

Det som ocksé framhélls &r att varden i Stockholm har tillgang till anvis-
ningar om utredning och diagnostik pd www.viss.nu. Landstinget har ocksé
erbjudit fortbildningsdagar om ME/CFS till vardpersonal.

Behov av utvecklad vard

RME anser att det bor finnas specialistmottagningar for ME/CFS i hela lan-
det. Detta géller for utredning, diagnostik och behandling av patienter och
som en resurs for primarvarden. De papekar att det behdvs samverkan mellan
olika specialiteter och psykosocialt stdd baserat pd kunskap om sjukdomen
och dess inverkan pa tillvaron.

RME menar att ME/CFS behover fa acceptans 1 hela landet. De for fram
behovet av en utbildningsinsats rorande ME/CFS riktad till savél primarvard
som angriansande specialiteter.

RME anser att varden behdver kunna kénna igen symtomen, gora nddvian-
diga utredningar for differentialdiagnostik och skriva vdlunderbyggda remis-
ser till ME/CFS-mottagningar. Primarvarden behover ocksa tillricklig kun-
skap for att skéta uppfoljningen i samrad med specialistmottagningen.

Darutover lyfter RME behovet av samordnade insatser nationellt och lo-
kalt mellan stat, landsting, region och kommun och mellan olika medicinska
specialistomraden.

RME menar att det behdvs riktlinjer som baseras pa relevant forskning och
klinisk erfarenhet for en likvéardig och jamlik vard, och samverkan med pati-
entorganisationer for att tillvarata patienternas unika erfarenheter.

Kvalitativ undersdkning SBU

SBU har genomfort en dversikt av kvalitativa studier som beskriver vilka
upplevelser och erfarenheter som vuxna patienter med ME/CFS har av méten
med hélso- och sjukvérden. SBU inkluderade studier av vuxna personer som
fatt diagnosen ME/CFS, oberoende av diagnoskriterier. Elva studier inklude-
ras efter urvalsprocessen. Studierna var genomforda i Norge, England och
Belgien. De visar att patienterna sager att det underlattar livet att fi en dia-
gnos och ett individanpassat stod. Patienterna upplever att véigen till en dia-
gnos ar tung och att det dr en kamp for att f4 hjilp. De beskriver bland annat

OVERSYN AV KUNSKAPSLAGET FOR ME/CFS
SOCIALSTYRELSEN

25


http://www.viss.nu/

26

upplevelser av att vara ointressanta samt att en del ldkare i primérvarden inte
tror att sjukdomen finns.'!

Yrkesforetrddares dnskemal och behov
av kunskapsstod

I dialogen med professionerna har det framkommit att det finns en viss efter-
frdgan pé standardiserade vardforlopp och nationella riktlinjer. De 6nskar
aven forsdkringsmedicinskt beslutsstod, FMB, for denna diagnos.

Det blir dock tydligt nér Socialstyrelsen har en dialog med professionerna
att patientgruppen inte riktigt har ndgon naturlig hemvist i varden. De sym-
tom som patienterna har ryms inom flera olika medicinska specialiteter, och
den enskilde specialisten i allmdnmedicin traffar fa patienter med denna dia-
gnos. Flera av ldkarspecialiteterna anser att eftersom det i nuldget inte finns
nagon medicinsk behandling, kan de fradmst bidra i arbetet med differentialdi-
agnostik.

Svensk neurologforening efterlyser en evidensgradering av studierna vad
giller sjdlva diagnosen ME/CFS. Andra neurologer har uttryckt att om
bakomliggande neurologisk sjukdom for dessa patienter utesluts — med re-
spekt for att dessa personer ofta bér pa ett stort lidande — bor inte en hart be-
lastad specialistneurologi prioritera detta. De framhaller samtidigt att pa-
gaende och framtida forskning kan ge dem skal att omvirdera denna
standpunkt.

En infektionsldkare for fram att deras specialistkompetens behdvs nér en
infektion pévisas (vilket utesluter ME/CFS eftersom denna diagnos &r en ute-
slutningsdiagnos) eller for att hjélpa till med differentialdiagnostik i oklara
fall. Infektionsspecialister har vanligtvis inte den omfattande forsékrings- och
rehabiliteringsmedicinska kompetens som krédvs for en omsorgsfull hand-
laggning av denna utsatta patientgrupp. Hen anser att det bor finnas infekt-
ionsexpertis att tillgd pa konsultationsbasis.

Svensk forening for akutsjukvard meddelar att de inte har nagra syn-
punkter i denna fraga.

Svensk forening for rehabiliteringsmedicin anser att det ar viktigt att pro-
blematiken tas pd allvar. De anser att det vore bra med ett tydligt program el-
ler en enhet for Kroniskt trotthetssyndrom eller liknande, och att det ar vik-
tigt med fortsatt forskning. De foredrar bendmningen Chronic Fatigue
Syndrom, CFS, eftersom de anser att ME dr missvisande. De forordar att ar-
beta efter en biopsykosocial modell som vid annan rehabilitering. Det finns
en stor samsjuklighet i patientgruppen och det ar viktigt att ha samverkan
mellan olika enheter, som primérvard, rehabilitering, psykiatri och Forsak-
ringskassan.

Smaértldkarna som deltog 1 fokusgruppen ansdg att rapporten Nationellt
uppdrag smaérta [27], som foreslar en nationell samordning av smartvarden,
skulle kunna tjina som modell dven for patienter med denna symtombild,
oavsett diagnosen ME/CFS eller inte. De skulle kunna bygga pa befintliga
vérdstrukturer.

T www.sbu.se/295
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Arbetsterapeuterna och fysioterapeuterna traffar denna patientgrupp ytterst
sdllan, vilket gor att det dr fa som far klinisk erfarenhet. Darfor upplever inte
deras professionsforeningar att det finns ett stort nskemal fran deras med-
lemmar om kunskapsstod. Arbetsterapeuter och fysioterapeuter som arbetar
pa specialistklinik intervjuades for att deras erfarenheter skulle komma fram.
Primérvardspsykologer upplever att de traffar patientgruppen séllan men
lamnade in skriftliga synpunkter pa vad de anser det behdvs pa nationell
niva.

Diagnossattning
For ldkarna ar diagnosséttningen en central fraga. Den enskilde specialisten 1
allmdnmedicin triaffar fa patienter, de flesta landsting och regioner ger inget
stod vid diagnossattning och det finns inte nagra sarskilda mottagningar att
vénda sig till. Specialister 1 allmdnmedicin kédnner sig dérfor ofta osdkra pa
vad som ér ritt att gora, for att inte forsamra for patienten. Att sitta en kro-
nisk diagnos utan att vara sdker pd den, anser de vara fel. For lakare 1 Stock-
holm finns det stod for handldggning pa webbplatsen viss.nu, och det finns
specialistmottagningar att skicka remiss till. De anser, trots det stod som
finns 1 SLL, att diagnossattningen &dr problematisk. De beskriver ocksé att det
blir en utdragen process med véntetid nédr remisser skickas till olika instanser
for att utesluta behandlingsbara sjukdomar. Instillningen &r att det vore bra
om ett specialistteam kunde ta ver utredningen kring diagnosséttning.
Bland de som deltog i fokusgruppen finns det olika &sikter om vérdet av
att satta ytterligare en diagnos nir patienten har en annan sjukdom som t.ex.
fibromyalgi. Vissa anser att eftersom PEM ir sa uttalad ar det viktigt att fa en
ME/CFS-diagnos ocksé, for att kunna ta sérskild hinsyn till den i behand-
lingen. Andra ansag att eftersom PEM éven finns vid fibromyalgi, gar det att
individualisera behandlingen utan att det krdvs ytterligare en diagnos.
Psykologerna anser att det krdvs en omfattande sammanhallen utredning
pa specialistniva for att stilla diagnos.

Omhdéndertagande i vérden

Specialisterna i allmdnmedicin i primérvarden anser att det dr svart att veta
vilka rad de ska ge till den aktuella patientgruppen. Det finns evidens som
belyser fordelarna med fysisk aktivitet ur manga aspekter, samtidigt som pa-
tienternas erfarenhet &r att de blir sdémre av aktivitet. Eftersom flera fragor ror
det sociala stodet och kontakter med olika myndigheter, anser specialisterna i
allminmedicin att det behdvs tillgéng till kuratorer. De anser ocksa att pri-
mairvarden behover koppla in rehabiliteringskoordinator i ett tidigt skede och
att det behover finnas tillgang till yrkesgrupper som till exempel fysiotera-
peuter och arbetsterapeuter.

Smartldkarna anser att problemen liknar dem vid l&ngvarig smérta. Med
det nuvarande evidensldget, kan varden endast ge symtomlindring samt insat-
ser for att forbéttra livskvaliteten. En 10sning skulle kunna vara att tillsétta
multimodala team pa nira hall som ar vana att arbeta utifrdn funktion, och att
individanpassa. Det menar att det for patienten handlar om att lara sig leva
med sina symtom och att forhindra forsdmring.
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Fysioterapeuter och arbetsterapeuter som har erfarenhet av att arbeta med
malgruppen menar att det saknas kunskap i varden om den dynamik som
ME/CFS har. Varden behover kainnedom om hur funktionsnedséttande sjuk-
domen kan vara. Det handlar om att individuellt bedoma aktivitetsmonster
och forsoka hitta en lamplig aktivitetsniva, och om att patienten behdver lara
sig att leva med sin funktionsnedsattning. Enligt fysioterapeuterna och ar-
betsterapeuterna behdver dessa patienter hushalla med sin energi, men pa ett
sdtt som forhindrar isolering och de negativa effekterna av inaktivitet. Ett ex-
empel ar fysiskt aktivitet med milda rorelser, t.ex. medicinsk yoga. De menar
att stress och energibrist uppstar om inte patienten blir trodd pd, och tillit dr
viktigt for behandlingen.

Psykologerna vill ha tydliga indikationer for vilken behandling som ska
ges och nér den ska eller inte ska sdttas in.

Fran ldkarna finns 6nskemal om att fa standardiserade vardforlopp, och
bade lakare och psykologer efterfragar nationella riktlinjer.

Sjukskrivhingsprocessen

Specialisterna i allmdnmedicin 1 primédrvarden uppger att de har svart att av-
gora lamplig sjukskrivningsldngd och omfattning samt bedéma patientens ar-
betsformaga. Det finns inte ndgra sdkra objektiva fynd som de uppfattar att
Forsdkringskassan efterfragar eller reckommendationer att utga fran. Det finns
svérigheter att beskriva funktionsnedsittningen och den aktivitetsbegréins-
ning den medfor.

Professionerna menar ocksa att dven i de fall det har gjorts en grundlig ut-
redning och det har bifogats arbetsformagebeddmningar, varierar det stort
hur Forsékringskassan bedomer underlagen. Av erfarenhet vet professionen
att de inte kan forvénta sig snabb forbéattring hos patienter med denna sym-
tombild men att det gar att bibehélla och forbéattra funktionen. De uppger att
osdkerheten kring sjukskrivningen stressar patienterna.

Arbetsterapeuter och fysioterapeuter som arbetar med bedomningar anser
att det ibland kan kinnas oetiskt att gora sjdlva utredningarna, for de tar sa
mycket kraft frén patienten.

Professionerna tror att om ME/CFS ingick i FMB skulle det underltta
sjukskrivningsprocessen och kontakten med Forsdkringskassan.

FOrsakringskassan

I januari 2018 fick Socialstyrelsen och Forsdkringskassan i uppdrag att till-
sammans se over hur dialogen mellan hélso- och sjukvarden och Forsdk-
ringskassan kan forbattras. Inom ramen for detta uppdrag har myndigheterna
genomfort en enkdtstudie om FMB riktad till forsdkringsmedicinska radgi-
vare (FMR) och handlaggare pa Forsakringskassan som arbetar med sjukpen-
ning.

I enkéten uppger 63 procent av FMR och 50 procent av handldggarna att
de anser att FMB behover kompletteras med fler diagnoser. I de 6ppna sva-
ren dr ME/CFS en aterkommande diagnos som efterfragas bland FMR, lik-
som tydligare rekommendationer kring utmattningssyndrom och mer allmént
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for psykiska sjukdomar. Aven handliggare efterfrigar beslutsstod kring
ME/CFS, om én inte lika frekvent dterkommande som bland FMR.
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Omfattning av existerande
vetenskapligt underlag

Underlag fran SBU

SBU har genomfort en systematisk dversikt, Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS): behandling och prognos'?.

Enligt 6versikten saknas det botande behandling for ME/CFS. 1 stillet in-
riktas behandlingen péd att lindra symtom och hjélpa patienten att hantera var-
dagen sé& bra som mojligt. De behandlingar som undersokts ér avgrénsade till
sddana som syftar till att minska utmattning och PEM. SBU har undersokt
det vetenskapliga underlaget for effekter av behandling. Behandlingsme-
toderna kan oversiktligt kategoriseras som:

+ fysisk aktivitet

* psykologiska metoder

* ldkemedel

+ andra strategier som kosttillskott, yoga, akupunktur.

Fragestillningen som SBU arbetade efter var: vilka effekter, positiva och ne-
gativa, har behandlingar riktade till personer med ME/CFS?

Endast fyra inkluderade studier, som har anvédnt Kanadakriterierna (och
deras uppdatering ICC) eller SEID, bedomdes efter urval vara relevanta.
SBU bedomer att tillforlitligheten for alla fyra behandlingarna var mycket
lag (+000). Ingen av studierna visade nagon effekt pa utmattning. Det fanns
dock bara en studie per behandling och dessa var mycket sma. SBU for fram
att det finns behov av fler studier for att klarligga om behandlingarna kan
minska utmattning. De studier som utgick fran andra kriterier forefoll tyda pa
att pacing, Graded Exercise Training (GET) samt kognitiv beteendeterapi
kunde minska utmattning, men resultaten var inte samstdmmiga och dven
forsamring efter GET och pacing rapporterades.

SBU undersokte dven prognos och prognostiska faktorer for arbets- och
funktionsformaga. Avseende prognostiska faktorer visade flera studier att de
patienter som uppfyllde Fukudakriterierna inte var aterstéllda efter upp till 25
ar. De tva studier som anvidnde en noggrann diagnostik visade sdmre pro-
gnos. SBU skriver att det kan vara rimligt att anta att resultaten &r likartade
eller simre for personer som uppfyller Kanadakriterierna. Det finns inga stu-
dier som undersoker prognostiska faktorer for arbets- och funktionsforméaga
for personer som har diagnostiserats med ME/CFS enligt Kanadakriterierna.
De studier som fanns enligt Fukudakriterierna hade inga gemensamma pro-
gnostiska faktorer.

12 www.sbu.se/295
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Tillgangen till erfarenhetsbaserad
kunskap

Under hosten gjordes en enkdtundersdkning, se bilaga 2, riktad till profess-
ionen i syfte att utreda huruvida det finns forutséttningar for en konsensus
kring diagnostik och behandling av ME/CFS. Konvergens i svaren pa fré-
gorna i enkiten skulle indikera om det hos professionen finns en bred bepro-
vad erfarenhet i synen pé diagnostik och behandling av ME/CFS, som ett
fortsatt arbete kunde baseras pa. For ytterligare information, se bilaga 1.

I det foljande gors en sammanfattning av det mest centrala som har fram-
kommit i undersokningen. Socialstyrelsen kompletterade enkatundersok-
ningen med samtal med foretrddare for de fyra specialistmottagningarna.

Diagnos och anvandning av
samlingskriterier

Enkétsvaren visar att totalt 22 respondenter (63 procent av de svarande) har
erfarenheter av att stélla diagnosen ME/CFS. Av dessa var det tio som upp-
gav att de hade erfarenhet av att stélla diagnosen 51 ganger eller mer och sju
som uppgav att de hade stéllt diagnosen 1-5 ganger.

Enkitsvarande ombads svara pa hur de anvinde diagnoskriterier for att
stdlla diagnosen ME/CFS genom att for alla samlingskriterier uppge: om de
anvinder dem nér de stéller diagnosen, om de kdnner till dem men inte an-
vinder dem inte eller om de inte kdnner till dem.

De samlingskriterier som fragorna géllde dr Fukuda, Kanadakriterierna
och SEID. Kriterierna beskrivs mer utforligt i den systematiska 6versikten
fran SBU'3. Myndigheten har dven frigat om Oxfordkriterierna samt NICE-
kriterierna/rekommendationerna (National Institute of Health and Care Ex-
cellence criteria).

En majoritet, 19 respondenter (86 procent av de som stéller diagnosen),
uppgav att de endast anvinder Kanadakriterierna for att stélla diagnosen. Si-
multananvidndning av flera samlingskriterier forekom i tva fall. Totalt atta
(36 procent) uppgav att de anvénder eller kanner till alla fem samlingskrite-
rier.

Kanadakriterierna

De svarande ombads svara pa hur viktiga foljande kriterier (definierar s.k.
Kanadakriterierna) ér for diagnostik av ME/CFS:

* nytillkommen trotthet med anstrdngningsutlost forsamring, som kvarstar
minst ett dygn (PEM)

* sOmnstorning

* smairta

13 www.sbu.se/295
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* neurologiska/kognitiva manifestationer

* autonoma/neuroendokrina/immunologiska manifestationer

» symtomen har varat i mer dn sex manader

+ en fOrutséttning dr att annan somatisk eller psykiatrisk sjukdom har uteslu-
tits

De svarsalternativ som erbjdds 1 enkéten var: mycket viktigt, viktigt, mindre
viktigt och inte alls viktigt.

Endast tva respondenter (10 procent) av de som uppger anvindning av Ka-
nadakriterierna bedomde alla kriterierna som mycket viktiga for diagnosti-
ken. Totalt sju (35 procent) bedémde minst ett kriterium som mindre viktigt
och en respondent bedomde ett kriterium som inte alls viktigt. De resterande
10 respondenterna varierade sina bedomningar pé alla kriterier mellan
mycket viktigt och viktigt.

Respondenterna hade ocksa mdjlighet att i samband med att de besvarade
fragor om diagnostik ldmna kommentarer.

Kommentarerna visar den variation i syn som finns hos somliga diagnos-
stéllare pa hur kriterierna tolkas och anvinds:

“Jag tycker att SEID-kriterierna forefaller "bdst”, men Kanada-kriteri-
erna dr ju mest spridda vilket nog dr viktigare.”

“Jag dr ldkare, har utrett ca 50 patient pad specialistenhet med hdnsyn till
Kanada 2003 kriterierna for ME, varav bara tre fick diagnos i slutet av
2015. Med hjilp av noggrann differentialdiagnostik (inklusive psykiska,
endokrina, stressrelaterade, mm. sjukdomar) det finns inte nagon patient
som uppfyllde ME/CF'S diagnos enligt strikt anvindning av Kanada 2003
sedan dess. Dessutom har jag utrett och omdiagnostiserat manga (cirka
15) patienter som har fitt ME/CF'S diagnos pd andra stdlle och vid triff
med mig har funnit uteslutningsdiagnoser som tidigare utredningar har
inte tagit hdansyn till.”

’

“Kommer inte ihdg vilka kriterier jag anvdint vid sokning via VISS.nu.’

“Jag anser ocksa att denna diagnos i sig dr synnerligen tveksam och jag
har stdllt den med stor motvilja efter krav fran pat. Tycker ni missar denna
grundldggande fraga.”

"Differentialdiagnostik dr nog ett prioriterat omrdde for att oka kunskaper
om tillstandet.”

"Kriterierna skall uppfyllas, men dr alls inte tillrdckliga for diagnos, de
uppfylls vid manga andra sjukdomar ocksa.”

“Den sammanvdigda bedomningen och djup kdnnedom om patienten dr
mer viktigt dn enskilda kriterieuppsdttningar.”
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“Det dr viktig att inte finns ndgon annan sjukdom som kan forklara sjuk-
domsbild med svar trotthet och anstrdngningsutlost forsdimring.”

“Besvdrsritning och noggrann neurologisk undersékning och granskning
av radiologisk bilder halsrygg dr synnerligen viktigt.”

"Kriterierna kan bara tillimpas om annan "konkurrerande” sjukdom dr
utesluten. Obs exklusionskriterierna i valideringsstudierna.”

[ Sverige skall Kanadakriterier fran 2003 anvindas enligt forslag frdn
RME.”

"Alltid svdrt och viss osdkerhet med kriteriediagnos. Viktigt med nog-
grann utredning avseende differentialdiagnoser. Beredskap att omvdr-
dera.”

Kompletterande samtal med specialistklinikerna
kring diagnossattning och samsjuklighet

Trots att samtliga specialistkliniker utgar ifrdn Kanadakriterierna framkom-
mer skillnader kring synen pa diagnossattning.

Smarthjalpen AB

Smaérthjidlpen AB i Vistra Gotalandsregionen menar att &ven om profess-
ionen anvénder sig av Kanadakriterierna dr spannvidden utomordentligt stor,
och de kan rymma en rad andra komplicerade problem och sjukdomar. Det &r
déarfor mycket viktigt att andra sjukdomar &r uteslutna innan Kanadakriteri-
erna tillampas. Smérthjdlpen AB menar att virden behdver iaktta stor forsik-
tighet med att ge en méinniska en livsldng diagnos.

De anser att det dr viktigt med ett bra bemdtande och ett forhallningssétt
som dr ’Oppet”’. Manga ganger nér utredningen visar att det inte &r ME/CFS
utan att symtomen kan hénforas till andra behandlingsbara men langvariga
tillstdnd blir ménga patienter ldttade. Det finns ett stort lidande och en bety-
dande avvikelse, som professionen i nuldget inte kan identifiera, och grund-
forskning pdgar. Hypotesen kan vara att det kan vara samma typ av sjukdo-
mar och eller olika sjukdomstillstand.

For att stdlla diagnosen ME/CFS anser de att kollegor i priméarvéarden be-
hover hjilp och att en noggrann initial utredning och att konsultation dr nod-
viandig. De menar att det behdvs diagnostiska centrum for komplicerade ut-
redningar. De anser inte att personer med t.ex. fibromyalgi behdver
ytterligare en diagnos, utan att man kan individualisera behandlingen utifrdn
den enskilda personens problem.

Smart och rehabcentrum

Smiirt- och rehabcentrum i Region Ostergdtland har ett liknande synsitt. De
beskriver att de sedan de startade mottagningen har dndrat inriktning, dé de
sett en betydande samsjuklighet med manga andra diagnoser som kan for-
klara symtomen. De menar att det finns en stor risk for att en biomedicinsk
forklaringsmodell bortser fran saker som gar att uppticka och behandla och
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som ddrmed kan leda till forbéattring. Ett biopsykosocialt forhallningssétt for-
ordas. De ar oroade om specialister i allmdnmedicin sétter diagnos utan till-
racklig kunskap. De anser att dd@ man anvinder Kanadakriterierna strikt och
aktivt letar efter uteslutningsdiagnoser utgér ME/CFS en mycket mindre del
av de komplicerade tillstind med ldngvarig trétthet/uttrottbarhet med auto-
nom dysfunktion som finns. Kanadakriterierna &r inte konstruerade att skilja
ut ME/CFS fran t.ex. stressrelaterade sjukdomar och det finns stor &verlapp-
ning mellan dessa bada hos redan diagnostiserade patienter. Tolkning av
vilka diagnoser som tillhor s.k. primarpsykiatriska sjukdomar ar ocksa oklart
ndr man anvinder uteslutningskriterier av Kanadakriterierna. Smaért- och re-
habcentrum vill att klinikens uppdrag inte ska vara diagnosspecifikt och be-
grinsas till ME/CFS, utan att det ska inriktas pa en bredare patientgrupp,
t.ex. patienter med langvarig komplicerad trétthet. For att kunna bygga ytter-
ligare kunskap pa sikt dr det mycket viktigt med stringens i diagnossatt-
ningen och att man accepterar arbete med annat synsitt &n biomedicinskt, for
bade forskning och diagnosséttning. Idag finns det en stor risk att ME/CFS
forskas pa en véldigt heterogen grupp, med helt olika problembilder. Dessu-
tom kan resultaten idag inte riktigt implementeras da kriterierna inte dr helt
overlappande mellan forskning och klinik (Fukudakriterierna i forskning och
Kanadakriterierna for klinisk diagnossittning), vilket i kombination med en
heterogen patientgrupp skapar problem.

Bragéekliniken
Bragéekliniken i Stockholms léns landsting har tagit emot 6ver 500 remisser
1 ar. De anser att de flesta remisserna de far in, visar pd att primirvarden har
gjort en bra utredning. Om det saknas underlag skickas remisserna tillbaka.
Var tjugonde remiss dtersénds pa grund av fel fragestillning eller otillracklig
utredning. Utredningen kompletteras i de allra flesta fall med riktade MR-
undersdkningar och prover. Det hinder att de upptiacker exempelvis skold-
kortelsjukdomar, endokrina sjukdomar, Addisons sjukdom och &ven cancer.
Kliniken tycker det ar mycket viktigt att utesluta behandlingsbara sjukdomar.
De ser en samsjuklighet hos patienterna som har ME/CFS, och samtliga
sjukdomar behdver behandlas. Det finns till exempel 6verrorlighetsyndrom
och det absoluta flertalet har 6kad smirtkidnslighet som vid fibromyalgi. Det
speciella med ME/CFS ér att patienterna framhaller uttalad PEM och darfor
maste behandlas annorlunda. Allménldkarna kan stélla diagnosen om de far
stod for sin utredning, som i viss.nu. Bragéekliniken menar att det behovs
specialistmottagningar for kompletterande utredningar och behandling. Det
behdvs ocksa for att bedriva forskning och fa forbéttrad diagnostik.

Stora Skéndal
Stora Skondal i Stockholms lidns landsting anser att det behovs specialiserade
mottagningar for att utreda, behandla, rehabilitera och forska kring ME/CFS,
for att kunna hjilpa patientgruppen men ocksa for att kunna samla béttre
kunskap om sjukdomen. Pa en sddan mottagning skulle det kunna finnas
olika specialister med intresse for omradet.

Stora Skondal anser att problemet med Kanadakriterierna dr att de ar for
déligt operationaliserade, och att det &r viktigt med ett internationellt samar-
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bete for att kunna enas om diagnostisering. Det finns en problematik i om di-
agnosen stélls utan tillracklig kunskap, och att det kanske inte ar [ampligt att
alla lakare gor det. For att stélla diagnosen, som &r ett kroniskt allvarligt till-
stdnd, maste alla andra sjukdomar ha uteslutits och en ordentlig utredning
vara gjord. Med operationaliserade kriterier menas att man specificerar hur
man ska maéta eller skatta de olika symtom och funktionsnedsittningar som &r
viktiga for diagnosen. Det &r viktigt att dar folja det internationella arbetet
som péagar via National Institutes of Health, NIH i USA, fo6r att ta fram s.k.
common data elements.

Stora Skondal lyfter frigan om vilka skattningsskalor som ska man anvén-
das och vilka tester och utredningar ska inga. Om detta gors systematiskt pa
specialiserade mottagningar (internationellt) sa kan det gé att i fram béttre
kunskap om patientpopulationer med ME/CFS. Man kan dé s& smaningom fa
fram nya internationellt accepterade diagnoskriterier som bygger pa empi-
riska prospektiva longitudinella data fran jamforbarare patientpopulationer,
och inte bara pé expertkonsensus och litteraturgenomgang.

Det ar viktigt att identifiera patienter som har PEM eftersom den paverkar
deras funktion och de behdver en annan typ av individuell rehabilitering.
Uppskattningsvis har ca 25 procent av patienterna pa Stora Skondal bade
ME/CFS och fibromyalgi.

Ordination och behandling

Ordination

Totalt uppgav 21 respondenter(60 procent av alla 35 respondenter) att de har
ordinerat insatser vid lindrig ME/CFS. Motsvarande uppgifter for mattlig
ME/CEFS var 25 respondenter (76 procent), for allvarlig/svar ME/CFS var det
18 (58 procent) och for mycket allvarlig ME/CFS var det 11 (35 procent).
Déaremot uppgav 32 respondenter (91 procent) att de har behandlat patienter
med ME/CFS och tvi att de inte har behandlat.

Respondenterna fick ldsa en text som forklarar en uppdelning av ME/CFS
med avseende pa fyra olika allvarlighetsgrader (lindrig, mattlig, allvarlig och
mycket allvarlig ME/CFS) varefter de fick besvara fragor om behandling av
de olika nivaerna (se bilaga 2, for att ta del av den beskrivande texten).

En lista pa insatser presenterades ockséd och respondenterna ombads for
varje insats i listan svara p4 om de har behandlat patienter med lindrig
ME/CFS, patienter med mattlig ME/CEFS eller patienter med allvarlig
ME/CFS. For mycket allvarlig ME/CFS fick respondenterna fritt lista de in-
satser de har behandlat patienterna med. De listade insatserna var:

* pacing eller adaptiv terapi

* GET — graderad fysisk trining

* GAT — graderad aktivitetsanpassning

+ KBT — kognitiv beteendeterapi for hantering av smirta
* KBT/ACT — acceptance and commitment therapy

+ KBT — kognitiv beteendeterapi for annat
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* information om smértmekanismer

+ ldkemedel mot smirta

» somnhygien

* avspanningstekniker for somn

* ljusbehandling for somn

* melatonintabletter eller andra somnmedel
* vitaminer

* kosttillskott

* samtalsterapi.

Andelen respondenter bland de som har ordinerat insatser for lindrig
ME/CFS varierar stort som funktion av insats. De hogsta andelarna géller pa-
cing (71 procent), KBT/ACT- acceptance and commitment therapy (57 pro-
cent), information om smértmekanismer (80 procent), lakemedel mot smérta
(57 procent), sémnhygien (52 procent), avspanningstekniker for sémn (52
procent) samt melatonintabletter eller andra somnmedel (52 procent).

Exakt samma profil av insatser med hogsta andelar respondenter fanns i
den statistik som avser mattlig ME/CFS: pacing (80 procent), KBT/ACT —
acceptance and commitment therapy (52 procent), information om sméartmek-
anismer (76 procent), likemedel mot smirta (60 procent), somnhygien (48
procent), avspanningstekniker for somn (44 procent) samt melatonintabletter
eller andra somnmedel (52 procent).

I den profil av ordinerade insatser som géller allvarlig/svar ME/CFS &ter-
finns fem av de sju insatserna som ingick i de ovanstaende profilerna for
lindrig respektive mattlig ME/CFS. Dessa var pacing (89 procent), informat-
ion om smirtmekanismer (83 procent), ldkemedel mot smérta (61 procent),
somnhygien (61 procent) samt melatonintabletter eller andra sdmnmedel (56
procent). Ingen av respondenterna uppgav att de ordinerat ljusbehandling for
somn for varken lindrig, méttlig eller allvarlig/svar ME/CFS.

Andra insatser som inte var listade men som respondenterna uppgav att de
har ordinerat varierade mycket. Manga betonade i kommentarerna att det
maste vara individualiserade insatser for varje patient. De olika insatserna
var:

* smirtbehandling (hdr ndmns tens, akupunktur, autotraktion, halskrage,
blockader)

+ anpassad fysioterapi (hdr nimns nackstabilitetstraning, ergonomisk radgiv-
ning samt fysisk aktiv pa ldmplig niva utan PEM — alltifran att ta ut rorlig-
heten i sdngen och stélla sig upp regelbundet till att komma igdng med re-
gelbundna promenader eller yoga)

« arbetsterapikontakt for att patienten ska kunna hantera sin aktivitet och
vardag

* kostprogram, kostrddgivning, kostrad av dietist
* behandling av ortostatisk intolerans

* anhoriginformation med patient narvarande
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* individuell rehabiliteringsplan
* ldkemedelsgenomgang
* utbildning om ME

« multimodal rehabilitering for patienter som fyllt kriterier for utmattnings-
syndrom men ocksé haft diagnosen ME fran andra vardgivare

* SNRI, SSRI, NSAID, lamotrigin, mirtazapin, modafinil

* steroidinjektion

* en patient har fatt thyroideahormoner via andra ldkare.

For mycket allvarlig grad av ME/CFS fick respondenterna fritt lista de insat-
ser de ordinerar. En stor variation uppvisas i svaren, som listas i frekvensord-
ning:

* insatser kring nutrition, bade kost och vitsketillforsel (8)

+ vard och omsorg, hembesok och samverkan med hemtjénst (8)

* olika lakemedel for symtomlindring, somn och smartbehandling (7)

« fysioterapi, olika dvningar for att bibehalla rorlighet och andningsévningar
(7)

+ samtal och anhorigstod (6)

* pacing, anpassad aktivering, i huvudsak mental aktivering for denna grupp
4

» kontakt med Forsakringskassan och andra instanser, intyg och liknande (4)

 anpassning av hemmiljon och hjdlpmedel (3)

+ Ovrigt som kuratorskontakt, behandling av ortostatisk intolerans, remiss
for sjukhusvard, koksaltinfusion pa sjukhus.

Behandling

De flesta av respondenterna har i varierande grad behandlat lindrig, mattlig
eller allvarlig ME/CFS. En ndgot mindre andel har i varierande grad behand-
lat mycket svar ME/CFS. Tabell 3 visar respondenternas svar pa fragor om
hur ménga patienter med ME/CFS som de har erfarenhet av att ha behandlat:
85 procent av de som uppgav att de har behandlat patienter uppgav att de har
behandlat minst en person med lindrig ME/CFS, 97 procent har behandlat
minst en patient med mattlig ME/CFS, 87 procent har behandlat minst en pa-
tient med allvarlig/svar ME/CFS och 62 procent minst en patient med mycket
svar ME/CFS.

Sett over de respondenter som har svarat dr erfarenheterna storst i katego-
rin 1-5 patienter for alla fyra svarighetsgrader p4 ME/CFS, dven om dessa
fortfarande dr blygsamma: 39 procent av de svarande har behandlat 1-5 pati-
enter med lindrig ME/CFS, 38 procent har behandlat 1-5 patienter med matt-
lig ME/CFS, 37 procent har behandlat 1-5 patienter med allvarlig/svar
ME/CFS och 38 procent har behandlat 1-5 patienter med mycket svar
ME/CFS. Endast {or behandling av méattlig ME/CFS finns en motsvarande
storlek pé erfarenheter (28 procent av svarande) och detta avser kategorin 51
patienter eller fler.
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Tabell 3. Andel respondenter som har behandiat ME/CFS som en funktion
av svarighetsgrad och antal behandlade patienter

Antal (procent av svarande)

Lindrig ME/CFS Mattlig ME/CFS Allvarlig/svar Mycket svar

ME/CFS ME/CFS

Ingen 3 (10 %) 1(3%) 4(13%) 11 (38 %)
1-5 12 (39 %) 12 (38 %) 11 (37 %) 11 (38 %)
6-10 3 (10 %) 1(3%) 3(10%) 0 (0 %)
11-15 2 (6 %) 4 (13 %) 1(3%) 414 %)
16-30 2 (6 %) 3 (9 %) 3(10%) 1(3%)
31-50 4 (13 %) 2 (6 %) 5(17 %) 1(3%)
51 eller fler 5(16 %) 9 (28 %) 3(10%) 1(3%)
Total 31(100 %) 32 (100 %) 30 (100 %) 29 (100 %)
Ej svar 2 1 3 4
Méjliga 33 33 33 33

Kalla: Socialstyrelsens enkat

Andelen respondenter bland dem som har behandlat {or lindrig ME/CFS va-
rierade stort som funktion av insats. De hogsta andelarna (50 procent eller
fler av respondenterna) géllde pacing (54 procent) samt information om
smirtmekanismer (50 procent).

Aven for méttlig ME/CFS var andelen behandlare storst for pacing, &tfoljt
av information om smartmekanismer (48 procent).

For allvarlig/svar ME/CFS var den enda andel som oversteg 50 procent
den som avsag information om smértmekanismer (54 procent). Ingen av re-
spondenterna uppgav att de ordinerat ljusbehandling for sémn vid varken
lindrig, mattlig eller allvarlig/svar ME/CFS. Att notera dr de stora skillnader
mellan svaren vad géller att ordinera en insats respektive behandla med den-
samma.

Statistiska jamforelser mellan gruppen respondenter som behandlat 51 el-
ler fler individer och gruppen som behandlat 1 till 50 individer visar inga
skillnader med avseende pa de listade insatserna for varken lindrig, méttlig
eller svir ME/CFS.

Andra insatser som inte var listade for lindrig, mattlig eller allvarlig/svér
ME/CFS, men som respondenterna uppgav att de har anvént som behand-
lingsmetod &r:

* Mulitmodal rehabilitering. Olika insatser utifran individuell rehabilite-
ringsplan. Malsattning av oka livskvalitén och delaktighet och om mgjligt
aktivitetsformagan

+ Stdd 1 fordndring av aktivitetsmonster och aktivitetsbeteende

* Handledning i avlastande ergonomi, hjalpmedelsbedomning, utprovning
och forskrivning

* BedO6mning av omgivningsfaktorer, framfor allt i hemmet.
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* Intygsskrivande som underlag for bostadsanpassningsbidragsansdkan. Ut-
redning hjélpbehov och intyg for detta

 Aktivitetsformagebedomning
* Gruppbehandling med fokus pé aktivitetshantering

 Fysioterapi som yoga, traning/aktivering av benmuskulatur- och postural-
muskulatur

* Socialkurativa insatser. Information om samhaéllsstod, social- och sjukfor-
sakringar. Rad, stod och samordning for att underlétta patientens kontakt
med myndigheter ex. Forsdkringskassan och Arbetsformedlingen. Rad och
stod kring ansokan om ex fardtjanst, hemtjinst och andra SoL- och LSS
insatser. Deltagande i samordning géllande FK, AF, hemtjdnstinsatser

 Olika typer av samtal, familjesamtal. Stddsamtal och parsamtal, uppmark-
samma barn som nérstaende

* Kostrddgivning
+ Stresshantering

Andra kommentarer som har l[dmnats avseende behandlingen generellt fram-
gér av bilaga 3.

Symtomlindrande effekt

Respondenterna svarade dven pa enkétfragor om symtomlindring. De presen
terades for varje svérighetsgrad av ME/CFS med en lista pa insatser och om-
bads beddma om de ansdg insatsen vara mycket symtomlindrande, nédgot
symtomlindrande, inte alls symtomlindrande eller om de ansag insatsen for-
vérra symtomen. Ytterligare tvd svarsalternativ var det gar inte att generali-
sera” samt ’jag kan inte bedoma”.

Svaren visar en stor variation i synen pa symtomlindring for de listade in-
satserna. En sammanfattning av resultatet finns i tabell 4 som visar for varje
insats och for varje svarighetsgrad pA ME/CFS det antal respondenter som
ansag att insatsen ar symtomlindrande (det vill séga antingen mycket eller
ndgot symtomlindrande) samt det antal respondenter som har l&dmnat svar.
Overlag och oavsett svarighetsgrad var det relativt i respondenter som hade
nagon uppfattning om hur symtomlindrande insatserna ar
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Tabell 4. Antal i professionen som anser att en insats har en symtomlind-
rande effekt fér svarighetsgraderna pa ME/CFS var for sig (kolumn 3-5)
och for alla tre tilsammans (kolumn é) samt mellan parantes antal re-
spondenter som har Idmnat en beddmning i fragan

Svarighetsgrad
Lindrig  Mattlig Allvarlig Lindrig/mattlig/
ME/CFS  ME/CFS  ME/CFS allvarlig ME/CFS
Pacing eller adaptiv fe-
. 13 (15) 15 (16) 9(11) 8 (9)
rapi
GET - graderad fysisk tra-
) 2(5) 2 () 1(2) 0(2)
ning
GAT - graderad akfivitets-
. 3(5) 3 (6) 0(3) 0(2)
anpassning
KBT fér hantering av
) 5(8) 4(6) 1(5) 1(3)
smarta
KBT (ACT — acceptance
and commitment ther- 4 (6) 4 (7) 1(2) 1(2)
apy)
(%]
'§ KBT — annat 3(4) 2 (3) 1(2) 1(2)
= Information om smart-
. 8 (14) 8 (15) 3(14) 2(11)
mekanismer
L&kemedel mot smarta 7 (10) 7(11) 6(10) 6 (7)
Sémnhygien 8 (13) 6(11) 1(7) 1(7)
Avspdnningstekniker f&r
) 5(9) 4(9) 2(¢) 2(¢)
sémn
Ljusbehandling fér sémn 0 0 0 0
Melatonintabletter eller
, 7(9) 7 (10) 4(9) 4(8)
andra sémnmedel
Vitaminer 2 (5) 2(7) 0(6) 0(5)
Kosttillskott 2 (2) 2 (2) 0(1) 0(1)
Samtalsterapi 2 (5) 1(4) 0(2) 0 (2)

Kalla: Socialstyrelsens enkat

De fyra insatser for vilka antal svarande var hogst i friga om symtomlindring
vid lindrig ME/CFS var pacing, information om smartmekanismer, sémnhy-
gien samt likemedel mot sméirta. For pacing ansag 13 (av 15) individer att
insatsen var symtomlindrande. For de 6vriga tre insatserna var respektive an-
tal 8 (av 14) individer, 8 (av 13) individer samt 7 (av 10) individer. Resultatet
ska dock tolkas med stor forsiktighet och i ljuset av att 28 individer har an-
gett att de har behandlat patienter med lindrig ME/CFS. Séledes var det farre
an hilften av de som angav att de behandlat lindrig ME/CFS som anség att
pacing (den insats som synbart visar hogst konvergens) var symtomlind-
rande.

Synen pa symtomlindring hos de listade insatserna vid méttlig ME/CFS
uppvisar ett liknande monster. De fyra insatser for vilka antal svarande ar
hogst dr pacing, information om smartmekanismer, sémnhygien samt like-
medel mot smérta. For pacing ansag 15 (av 16) individer att insatsen var
symtomlindrande. For de Ovriga tre insatserna var respektive antal 8 (av 15)

OVERSYN AV KUNSKAPSLAGET FOR ME/CFS
SOCIALSTYRELSEN



individer, 6 (av 11) individer samt 7 (av 11) individer. Aven hir ska resulta-
tet tolkas med stor forsiktighet och i ljuset av att 31 individer har angett att de
har behandlat patienter med mattlig ME/CFS. Saledes var det firre &n hélften
av de som angav att de behandlat mattlig ME/CFS som ansag att pacing (den
insats som synbart visar hogst konvergens) var symtomlindrande.

De fyra insatser for vilka antal svarande var hogst i friga om symtomlind-
ring vid allvarlig/svar ME/CFS var pacing, information om smértmekan-
ismer, lakemedel mot smarta samt melatonintabletter eller andra somnmedel.
For pacing ansag 9 (av 11) individer att insatsen var symtomlindrande. For
de Ovriga tre insatserna var respektive antal 3 (av 14) individer, 6 (av 10) in-
divider samt 4 (av 9) individer. I ljuset av att 26 individer har uppgett att de
har behandlat patienter med allvarlig/svir ME/CFS ar konvergensen svag i
svaren mot att insatserna dr symtomlindrande. Firre dn hélften av de som
angav att de behandlat allvarlig ME/CFS ansag att pacing (den insats som
synbart visar hogst konvergens) var symtomlindrande.

Generellt varierade respondenterna sin bedomning av en insats symtom-
lindrande effekt for de olika svarighetsgraderna (lindrig, méttlig och allvar-
lig) och vissa respondenter beddmde insatsen for en eller tva svdrighetsgra-
der men inte alla. Den sista kolumnen i tabellen visar antalet respondenter
som ansag en insats symtomlindrande for alla tre svarighetsgraderna. Séledes
var det 9 respondenter som bedomde den symtomlindrande effekten hos pa-
cing for alla svarighetsgrader, och 8 av dessa ansdg att pacing var symtom-
lindrande. Déaremot var det 2 av 11 som ansag att information om
sméartmekanismer dr symtomlindrande oavsett svarighetsgrad. Motsvarande
andelar var for likemedel mot smirta 6 av 7 individer och for melatonin-
tabletter eller andra somnmedel 4 av 8 individer.

Bilaga 3 listar andra kommentarer som respondenterna har ldmnat avse-
ende symtomlindring samt 6vriga kommentarer om diagnostisering och be-
handling av ME/CFS.

For mycket allvarlig ME/CFS fick respondenterna fritt lista de insatser de
anser ha en symtomlindrande effekt. En stor variation uppvisas i svaren vil-
ket kan ses i det foljande:

* insatser kring nutrition, bade kost och vitsketillforsel (6)

* olika ldkemedel for symtomlindring, sémn och smértbehandling (6)

+ samtal och anhorigstod (6)

+ fysioterapi, olika dvningar for att bibehélla rorlighet och andningsdvningar
&)

* pacing (3)

» omviardnad (3)

* aktivitetsbalans (2)

* anpassning av hemmiljon (2)

» kontakt med Forsdkringskassan och andra instanser, intyg och liknande (3)

+ anpassning av hemmiljon och hjdlpmedel (3)
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 Ovrigt som behandling av ortostatisk intolerans (1), friliggande operation
om mekanisk fortringning pavisas (1), vitaminer (1), ljusbehandling bor
provas (1), omsorg och respekt (1).

Generella slutsatser

De ovanstdende analyserna och de bifogade kommentarerna visar att det
finns en stor variation i synen péd diagnostik och behandling av ME/CFS
bland dem i professionen som har besvarat enkdten och som stéller diagnos,
ordinerar och behandlar ME/CFS. Enkdtundersdkningen &r att betrakta som
en totalunder-s6kning (se metodbilagan) med beaktande av att svarsfrekven-
sen pa enkéten var 58 procent. Den konvergens i svaren som ibland kan tydas
1 vissa frdgor dr dock inte av den ordningen att den indikerar forutsittningar
for att skapa konsensus vad géller diagnostik eller behandling av ME/CFS.
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Analys och férslag

Socialstyrelsens kunskapsstyrande
produkter

Socialstyrelsen tar fram olika typer av kunskapsstyrande produkter och tjans-
ter som anger hur verksamheter kan och bor arbeta, samt att de ger stod for
anvindning och tillimpning. Kunskapsstdod med eller utan
rekommendationer, nationella riktlinjer och forsdkringsmedicinskt besluts-
stod, FMB ir olika typer av kunskapsstyrande produkter.

Nationella riktlinjer och kunskapsstod syftar till att bidra till att hilso- och
sjukvérden arbetar kunskapsbaserat och &ndamaélsenligt. Ytterst ska de bidra
till en god och jamlik vard for den enskilda patienten.

Socialstyrelsen tillhandahédller FMB som innehaller dels vergripande
principer, dels diagnosspecifik vigledning for sjukskrivning. FMB riktar sig
framst till 1akare och till Forsakringskassans handliggare. FMB syftar till att
hoja kvaliteten pa sjukskrivningsbedomningarna och att bidra till en effektiv
och likvirdig sjukskrivningsprocess.

For att ta fram kunskapsstod pé nationell niva behdver tva saker uppfyllas,
dels behdver det finnas ett behov hos patienter och profession, dels behdver
det finnas forutsittningar i form av vetenskapligt underlag eller en samsyn i
professionen, om vilka rdd som ska ges.

Patienternas behov

I dialogen med patientrepresentanter har det framgétt att det finns behov av
utokade insatser, riktlinjer och specialistvdrd, samt en mer jamlik vérd for pa-
tienter med diagnosen ME/CFS. Patienternas erfarenheter av varden varierar
bade pd individniva och var de bor i landet. Darutover lyfts ocksé behovet av
béttre bemdtande och samordnade insatser.

Den kvalitativa 6versikten fran SBU visar att diagnos, radgivning och st6d
ar vasentligt for patienterna. De beskriver bland annat upplevelser av att vara
ointressanta samt att en del likare 1 priméarvarden inte tror att sjukdomen
finns.

Jamlik vard dr en av sex dimensioner som har definierats av Socialstyrel-
sen som viktiga forutsittningar for att na en god hilso- och sjukvard. I 3 kap.
1 § HSL (2017:30), slas det fast att varden ska erbjudas pa lika villkor och att
de som har storst behov ska ha foretrade. Jamlik vard innebér att bemotande,
vard och behandling sker och erbjuds p4 lika villkor'?.

Négot som kan bidra till att skapa fortroende och ett gott samarbete mellan
personal och patient dr kontinuitet. Enligt 5 kap. 1 § HSL ska hélso- och
sjukvardsverksamhet bedrivas sé att patientens behov av trygghet, kontinui-
tet, samordning och sdkerhet i virden tillgodoses. Om det dr nodvéndigt for

14 Nationella indikatorer for God vérd. Hilso- och sjukvérdsovergripande indikatorer. Indikatorer i Socialstyrelsens
nationella riktlinjer. Stockholm: Socialstyrelsen; 2009. Rapport 2009-11-5.
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att tillgodose dessa behov, eller om en patient begér det, ska verksamhetsche-
fen utse en fast vardkontakt for patienten (se dven 6 kap. 1 och 2 § patientla-

gen).

Stod till professionerna

I dialogen med professionerna har det framkommit att det finns en viss efter-
fragan pé standardiserade vardforlopp och nationella riktlinjer. Specialister i
allminmedicin uttrycker ett behov av specialistteam for diagnosséttning och
multimodala team i1 primdrvarden. Professionerna anser dven att det finns ett
behov av FMB for denna diagnos.

Forutsattningar for att ta fram
kunskapsstod

Den systematiska dversikten fran SBU, Socialstyrelsens enkdtundersokning
samt dialogen med specialister visar pd problematiken med diagnostisering.
Det avser bade de olika diagnoskriterier'> som finns och hur de tillimpas.

De specialister som myndigheten har intervjuat anvinder sig av Kanada-
kriterierna, men de har olika syn pa vad det innebér att utesluta andra orsaker
till symtomen, och darmed nér det blir aktuellt att anvinda Kanadakriteri-
erna. Likasa finns det en skillnad i synen pa samsjuklighet, dir det till exem-
pel rader delade meningar om huruvida de personer som har fibromyalgi be-
hover en ME/CFS-diagnos, eller om de kan behandlas for sin PEM utifran
sin fibromyalgidiagnos.

SBU konstaterar att det vetenskapliga underlaget for behandling ar otill-
riackligt. Socialstyrelsen bedomer dessutom utifrén den genomforda enkétun-
dersokningen att det saknas samsyn i professionen. Det gor att det inte &r
mojligt att ta fram kunskapsstod med rekommendationer utifrén erfarenhets-
baserad kunskap.

Rekommendationerna i FMB bygger pa vetenskap eller beprévad erfaren-
het. De diagnosspecifika delarna ger vigledning om sjukskrivningsgrad och
sjukskrivningslingd for olika sjukdomar.'® Den systematiska dversikten fran
SBU ger indikationer pa ldngvariga forlopp, men det finns inga studier som
undersoker prognostiska faktorer for arbets- och funktionsférméga som har
diagnostiserats enligt Kanadakriterierna. Utifran det som har framkommit i
oversynen finns det inte heller underlag for att ge generella
rekommendationer via ett konsensusforfarande.

Slutsats

Det finns ett stort behov hos patientgruppen att i béttre vard. Personer med
diagnosen ME/CEFS eller de som soker vard for denna symtombild har olika
mojlighet att fa vard idag. Enligt patientforetrddare finns det ett behov av mer
insatser, riktlinjer och specialistvard. Professionerna har ett visst behov av
standardiserade vardforlopp, nationella riktlinjer och FMB.

15 www.sbu.se/295
16 socialstyrelsen.se/fmb/om-forsakringsmedicinskt-beslutsstod
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Det stod som efterfragas med generella rdd om behandling, finns det inte
forutséttningar for Socialstyrelsen att ta fram utifrdn nuvarande kunskaps-
lage. Det vetenskapliga underlaget &r otillriackligt for att det ska vara mojligt
att ta fram nationella rekommendationer inom omradet. Det saknas ocksa 1
nuldget mojlighet att f4 konsensus, nér det géller erfarenhetsbaserad kunskap
hos diagnossdttande och behandlande professioner.

De grundldggande forutsittningarna for att arbeta vidare med FMB for dia-
gnosen ME/CFS saknas saledes ocksa. Socialstyrelsen vill understryka att
sjukskrivning kan vara ritt behandlingsdtgird men inga generella rekommen-
dationer kan ges.

Utifran nuvarande evidenslige dr det av central betydelse att de insatser
som gors for varje patient med diagnosen ME/CFS eller liknande symtom-
bild individanpassas och utvirderas. For den enskilde patienten kan olika evi-
densbaserade insatser ges utifran varje individs symtombild, t.ex. mot smérta
eller somnbesvir.

Den systematiska dversikten och den kvalitativa rapporten fran SBU och
denna Oversyn fran Socialstyrelsen kan ge varden en aktuell bild av kun-
skapslédget och visa pa det behov som finns av mer insatser och forskning for
denna patientgrupp. Socialstyrelsen kan i nuldget inte ge ytterligare kunskap
dn vad dessa rapporter ger. Socialstyrelsen vill bidra till en dialog mellan
professionsforetradarna for att pa sikt 6ka samsynen.

En individanpassad vard och omsorg innebér att varden och omsorgen ska
ges med respekt for individens specifika behov, forvantningar och integritet,
och att individen ska ges mojlighet att vara delaktig'’. Enligt 5 kap. 1 § pati-
entlagen (2014:821) och 6 kap. 1 § patientsidkerhetslagen (2010:659) ska var-
den och behandlingen sa langt det dr mojligt utformas och genomforas i sam-
rad med patienten. Enligt 3 kap. 1 § patientlagen ska varje patient fa
individuellt anpassad information. Vardgivaren behover vara lyhord och ta
hénsyn till personens hela sjukdomsbild och vardbehov. Det dr angeldget att
vardgivaren utgar fran individens psykiska och sociala situation och gor pati-
enten delaktig i behandlingen.

Hur bemoétandet upplevs paverkas bland annat av personalens kunskap, at-
tityder och beteende'®. For att virden ska ge goda resultat bor den vardso-
kande uppleva bemdtandet som respektfullt, kompetent och empatiskt. Perso-
nalens yrkeskunskap och kompetens omfattar &ven empatisk forméaga och
forméga att pedagogiskt forklara tillstdind, mojliga orsaker till dessa och vilka
insatser som varden kan erbjuda.

Utbildning av personalen kan forbattra kommunikationen och bemdtandet.
Socialstyrelsens utbildningsmaterial Att métas i hélso- och sjukvdrd®® r till
for att stodja personal 1 hédlso- och sjukvarden 1 att reflektera dver och arbeta
systematiskt med bemotande och jamlik vard.

17 Tillstndet och utvecklingen inom hilso- och sjukvérd samt tandvard. Lagesrapport 2016. Stockholm: Socialstyrel-
sen; 2016. Rapport 2016-3-16.

18 Lindqvists nia — nio véigar att utveckla bemétandet (SOU 1999:21) 97-100. Socialdepartementet; 1999.

19 www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-1-5
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Bilaga 1 - Metod

Inventering av kunskapslage
Statistik

For identifiering av individer med ME/CFS har Socialstyrelsens patientregis-
ter och diagnoskoden (ICD-10) G93.3 anvints. Det finns en grad av osdker-
het da koden ocksa anvénds vid ldngvarig postinfektios utmattning efter vi-
rusinfektion. Patientregistret innehéller vérdtillfillen 1 den specialiserade
varden, inklusive 6ppen- och slutenvarden. Patientregistret dr dock inte ett
fullstdndigt vardgivarregister, vilket bland annat innebér att vardtillfillen i
primérvarden saknas och att det finns ett visst bortfall av privata vardgivare.
Patienter diagnostiserade i1 primérvéirden finns dérfor inte med 1 denna rap-
port.

Vidare dr urvalet av individer begrinsat till aldrarna 18—65 ar. Antal indi-
vider och vardtillfillen for den berorda patientgruppen i urvalet har tagits
fram for 2013-2017, och befolkningsregistret har anvénts for att sétta dessa
siffror i relation till befolkningstillvaxten.

Vardatgirder, klassade enligt KVA (Klassifikation av vardatgirder), har
tagits fram ur den del som innehaller medicinska atgéarder. Det bor dock note-
ras att det finns ett stort bortfall i rapporteringen till patientregistret pa vard-
atgird, vilket paverkar den relaterade statistiken i denna rapport. Lakeme-
delsbehandling for patienter med diagnoskod G93.3 har studerats genom
samkorning av urvalet med Socialstyrelsens ldkemedelsregister. Likemedels-
registret innehaller alla receptbelagda och expedierade lakemedel pa apotek.

Inera utvecklar och forvaltar nationella digitala tjdnster inom e-hélsa. Fran
Inera har statistik inhdmtats pa sjukskrivningsldngd och lékarintyg for sjuk-
penning for patienter med ME/CFS. De vanligast forekommande diagnoserna
1 sjukfall tillsammans med ME/CFS har ocksa inhdmtats frdn Inera. Ineras
statistik bygger pa den ordinerade sjukskrivningen. Statistiken baseras pa de
lakarintyg som skickas elektroniskt frdn hélso- och sjukvardens journalsy-
stem. Forsdkringskassan uppger att ca 20 procent av intygen skickas pé pap-
per, sé statistiken &r inte helt komplett.

Statistik pa antal sjukfall, ersdttningar, och deras omfattning har inhdmtats
fran Forsakringskassan. Statistiken om sjukfall bygger pa uppgifter fran For-
sakringskassans analysdatabas Midas som i sin tur bygger pa information
fran Forsakringskassans administrativa system. Forsakringskassans statistik
visar de faktiska utfallet av sjukskrivningar. Statistiken nar det géller sjuker-
sattningar bygger pa uppgifter frin Forsdkringskassans datalager STORE
som i sin tur bygger pa information fran Forsékringskassans administrativa
system.
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Litteratursdkning

Sokningar gjordes efter kliniska riktlinjer och systematiska Gversikter. Data-
baser som anvéndes dr PubMed, Cochrane Library och PROSPERO. Webb-
sidor som soktes dr International Guideline Library, NHS Evidence, Helsedi-
rektoratet.no, Sundhetsstyrelsen.dk, The Department of Health, Australia och

9% ¢

Health Canada. Soktermerna “Fatigue Syndrome, Chronic”, “chronic fatigue

9% < 99 < 99 ¢

syndrome”, “myalgic encephalomyelitis”, “post-viral fatigue”, “systemic ex-

99 ¢C

ertion intolerance disease”, “prolonged fatigue” och “SEID” anvéndes, samt

99 ¢

kombinerades med soktermer som “Disability Evaluation”, “activity limita-

tions”, “daily activities”, “daily functioning”, “functional disability”, “func-
tional impairment”, “functional limitation” och “participation restrictions”.

Kartlaggning av pdgdende arbete

For att kartldgga vilket arbete som pagar i landet tog Socialstyrelsen kontakt
med alla landsting och regioner samt programomrédet nervsystemets sjukdo-
mar. Socialstyrelsen hade kinnedom om specialistmottagningar i tre lands-
ting och regioner, och programomrédet hdnvisade till det programarbete som
pagar i region Skéne. Till 6vriga landsting och regioner mejlade vi ut frigan
om det pagick ndgot arbete med vardprogram eller dylikt. Sju landsting/reg-
ioner har pa nigot sitt ett pdgdende arbete och gav oss kontaktuppgifter. Atta
landsting och regioner har inte svarat och fem har svarat nej pa var forfragan.

Behovsinventering

Professionens behov — fokusgrupper

For att fa deltagare till fokusgrupper med ldkare skickade Socialstyrelsen for-
fragan till Sveriges lakarforbund samt till Svensk forening for allmdnmedi-
cin. Sveriges lakarforbund gav sedan forslag pé lampliga specialitetsfor-
eningar som forfragan om deltagande i fokusgrupp skickades till. Det var
Svensk forening for akutsjukvard, Svensk forening for rehabiliteringsmedi-
cin, Svenska neurologféreningen, Svenska sméirtldkarforeningen, Arbetsme-
dicinsk och Miljomedicinsk forening samt Foreningen for klinisk neurofysio-
logi. Myndigheten skickade dven forfragan till Svenska
infektionsldkarforeningen. Trots pdminnelser var det svért att f4 deltagare till
fokusgrupperna. Endast Svenska smaértlakarforeningen kunde utse represen-
tanter till en fokusgrupp.

Socialstyrelsen fick i stillet inhdmta skriftliga synpunkter fran olika speci-
alitetsforeningar som redovisas i rapporten.

Svensk forening for akutsjukvard meddelade att de inte hade nigra syn-
punkter i denna frdga. Arbetsmedicinsk och Miljomedicinsk forening samt
Foreningen for klinisk neurofysiologi har inte [dmnat nagra synpunkter.
Svensk allménldkarforening hittade inga representanter, sd Socialstyrelsen
fick genom egen anstélld specialist i allmdnmedicin och dennes kontakter tre
representanter till en fokusgrupp med lékare.

For professionerna fysioterapeuter och arbetsterapeuter skickades forfra-
gan till professionsforbunden och for psykologerna skickades forfrégan till
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nitverk primérvardspsykologer. Da det blev svart att fa ihop en grupp gjor-
des istillet telefonintervjuer med en fysioterapeut och tva arbetsterapeuter
som arbetat med patientgruppen samt skriftliga synpunkter inhdmtades fran
psykologerna.

Professionernas synpunkter inhdmtades dérfor genom en fokusgrupp, tre tele-
fonintervjuer och skriftliga synpunkter.

Fragestillningar till professionen

* Vad ir de storsta utmaningarna i varden av patienter med diagnosen
ME/CEFS eller misstankt ME/CFS?

* Vad behdvs for ett bra omhiindertagande? Kunskap? Ovrigt?

 Utifran era erfarenheter vad behdver olika likarspecialiteter/fysioterapeu-
ter/arbetsterapeuter/psykologer eller andra yrkesgrupper for stod?

* Vad tror ni Socialstyrelsen skulle kunna bidra med? Vilken typ av kun-
skapsstod behdvs, och i vilken form skulle det vara i sa fall?

* Vad vill ni framhalla som viktigt i sjukskrivningsprocessen? Vad behdvs
for stdd 1 det sammanhanget?

Patienter och ndrstdendes behov

En dialog har forts med Mote med RME med samtal utifrdn nedanstdende
fragestillningar. Socialstyrelsen deltog dven i RME.s konferens i Stockholm
den 17 oktober 2018.

» Patienters erfarenheter i kontakter med primérvard respektive specialist-
vard.

» Finns det exempel pa vad som fungerar tillfredstéllande?
» Vilka svarigheter upplever man?

« Ar de problemen generella eller finns skillnader mellan patienter, t.ex. tid
for diagnosséttning, grad av aktivitetsbegrinsning eller andra aspekter?

 Skiljer sig erfarenheterna beroende pa boendeort?
» Vad anser ni att varden behover for stod?

» Nirstdendeserfarenheter 1 kontakter med primérvérd respektive specialist-
vérd.

* Finns det exempel pa vad som fungerar tillfredstéllande?
* Vilka svarigheter upplever man?

+ Ar de problemen generella eller finns skillnader?
 Skiljer sig erfarenheterna beroende pa boendeort?

* Vad anser ni att varden behover for stod?

Vetenskapligt underlag, SBU:s rapport

Socialstyrelsen har haft samrdd med SBU infor deras systematiska 6versikt.
Avtal slots med SBU om foljande fragestéillningar.
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1. Vilka effekter pd utfallsmétt som &r relevanta for patienten har inter-
ventioner vid ME/CFS, diagnosticerad enligt Canadakriterierna, eller
Systemic Exertion Intolerance Disease (SEID)? Fragan giller savél po-
sitiva effekter som negativa. Friga 1 avgrinsas till att gélla granskning
av kontrollerade studier med eller utan randomisering publicerade 2004
eller senare. Resultaten evidensgraderas enligt GRADE.

2. Vilka effekter pa utfallsmitt som &r relevanta for patienten har inter-
ventioner vid CFS enligt andra kriterier? Fragan géller sévil positiva
effekter som negativa.

3. Finns det faktorer som &r prognostiska for ldngtidssjukskrivning re-
spektive for fortidspension/sjukersittning/aktivitetsersittning?

Fragorna 2 och 3 avgrénsas till att data fran befintlig litteratur sammanstélls,
uppdelat efter studier pA ME/CFS enligt Canadakriterierna respektive CFS
enligt andra kriterier. Dock gors ingen syntes eller metaanalys av resultaten
frén studierna. Inga evidensgraderingar gors.

Kvalitativ rapport:

1. Vilka upplevelser och erfarenheter har vuxna patienter med ME/CFS
enligt Canadakriterierna/International Consensus Criteria eller med dia-
gnosen SEID av moten med hélso- och sjukvarden?

Foljande avgransningar ska tillimpas for fraga 4: Fragan avgrénsas till forsk-
ning publicerad 2009 eller senare. De kvalitativa studierna granskas med av-
seende pa tillforlitlighet. Resultaten fran de studier som beddms vara vil-
gjorda syntetiseras med en deskriptiv metod. Slutliga teman eller kategorier
evidensgraderas med GRADE-CERQual.

Erfarenhetsbaserad kunskap — enkat

Denna undersokning har vént sig till personal i varden som har deltagit i ar-
bete med vardprogram eller liknande, arbetar pé kliniker med sérskilt upp-
drag eller som landstinget eller regionen har hénvisat till pa forfragan om
kunskap om ME/CFS.

Antal objekt i malpopulationen dr 60. Infor enkdtundersokningen traffade
myndigheten dven experterna Per Julin, specialist i rehabmedicin, med.dr och
overldkare pa Stora Skondal, och Jonas Bergqvist, med.dr SCI, Uppsala uni-
versitet, for att hora om de hade ytterligare forslag pa respondenter, samt
andra synpunkter. Myndigheten kontaktade dven specialistmottagningarna
for att fa ytterligare kontaktuppgifter. Respondenterna har olika professioner;
de flesta dr ldkare med olika specialiteter, men dven kurator, sjukskoterska,
arbetsterapeut, dietist och fysioterapeut finns representerade. Respondenterna
kommer fran sju landsting och regioner och 37 stycken arbetar pa nagon av
specialistklinikerna.
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Fr&gor
Antalet fragor 1 undersokningen var 23. Det var en blandning av frdgor med
fasta svarsalternativ och dppna fragor.

Referenstider

Enkatfragorna avgriansades inte i tid. Respondenten uppmanades att svara for
hela sin samlade yrkeserfarenhet av ME/CFS.

Urval

Undersokningen ér en totalundersokning; urvalsosdkerhet forekommer dér-
med inte men ddremot dr svarsbortfallet en osékerhetsfaktor.

Datainsamling

Datainsamlingen har genomforts via en webbenkdét. Ett informationsbrev
skickades till respondenterna via e-post. Datainsamlingen pagick fran 2018-
09-26 till 2018-10-19. Under insamlingsperioden skickades tva paminnelser.

Svarsfrekvens

Det var 35 respondenter som besvarade enkéten. Det ger en svarsfrekvens pa
58 procent.

Matfel

I samband med datainsamlingen kan slumpmaéssiga och systematiska fel upp-
std; dessa kallas mitfel. De svar som ges kan vara osdkra eller felaktiga. De
kan dven bli fel pa grund av att de som svarar har missuppfattat fragan. Det
finns en rad olika kéllor till dessa fel, bl.a. métinstrumentet, informationssy-
stemet och insamlingsséttet.

For att minska risken for métfel har enkdterna skapats med hjélp av en en-
kétkonstruktdr och 1 samrad med SKL.

Bortfall

Bortfallet bestar dels av respondenter som inte har besvarat enkéten alls, dels
av partiellt bortfall, dvs. att de inte besvarat vissa fragor i enkdten. Om bort-
fallet skiljer sig fran de svarande, med avseende pa undersokningsvariab-
lerna, sa kan skattningarna som grundar sig pa enbart de svarande vara skeva.

Bearbetning

Vid den manuella och maskinella bearbetningen av datamaterialet kan bearbet-
ningsfel uppsté. Exempel pa bearbetningsfel &r registreringsfel och programme-
ringsfel. D& insamlingen skett via en webbenkédt med fasta alternativ bor regi-
streringsfelet var litet.

Kompletterande samtal om diagnossattning

* Samtal med Smaérthjdlpen AB: dverldkare, smirtldkare, med.dr Nenad
Stankovic och smértlédkare och professor i beteendemedicin Peter Wihr-
borg.
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* Samtal med Rehabkliniken Linkdping: verksamhetschef Anders Kjellgren
och overldkare Peter Alfoldi.

» Samtal med Bragéekliniken: smértldkare Bjorn Brageé.

* Samtal med Stora Skondal: overldkare, rehabldkare, med.dr Per Julin.
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Bilaga 2 — Enk&tundersdkning
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Innan du borjar svara - tink pa att:

Det dr 1 denna enkédtundersokning inte tilldtet att samla in kinsliga personuppgifter, darfor
uppmanar vi dig att inte ange uppgifter som kan kopplas till ndgon enskild persons hélsa eller
levnadsforhéllanden.

Tidsatgang:
Enkéten berdknas ta ca 20 minuter att besvara.

Avgriansning:
Enkiten ar inte avgrinsad i tid, du svarar for hela din samlade yrkeserfarenhet av ME/CFS.

Praktiska instruktioner:
Dina svar dr anonyma, ingen kan se vem som har svarat vad.

Svaren sparas ndr du klickar pé knapparna ”Tillbaka” eller "Nésta” langst ner pa varje sida i
enkéten.

Det finns hopp 1 enkéten, du far de foljdfragor som ar logiska utifran dina svar.

Vid paus i svarandet nds webbformuldret igen genom att klicka pé lanken 1 e-postbrevet.
Andringar i svaren kan goras fram till sista svarsdag.

Sist 1 formuléret finns mojlighet att skriva ut svaren.

Klicka héar om du vill ha en ldsversion av enkéten.

Diagnos
1. Har du nédgon erfarenhet av att stiilla diagnosen ME/CFS?
 Ja

" Nej

Diagnos

2. Hur minga ganger uppskattar du att du har stillt diagnosen ME/CFS?
1-5

6-10

11-15

16-30

31-50

51 eller fler

MY YN
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Diagnos
3. Hur viktiga bedomer du att nedanstaende Kriterier idr for diagnostik av ME/CFS?

Mycket .. .. Mindre Inte alls
viktigt VKUSL ot viktigt
Nytillkommen trotthet med anstringningsutlost -
forsdmring, som kvarstar minst ett dygn (PEM)
SOomnstdrning C . C C
Smarta - i i i
Neurologiska/kognitiva manifestationer i."‘ i - i
Autqnoma{neuroendokrma/lmmunologlska I f" I~ r
manifestationer
Symtomen ska ha varat i mer 4n sex manader - T T r
Annan somatisk eller psykiatrisk sjukdom ska ha uteslutits ™ C C C

Diagnos

4. Vilka av nedanstiende samlingskriterier for diagnostik av ME/CFS anvinder du for
att stilla diagnos, eller kinner du till?

Jag kanner till

samlingskriteriena Jag kénner inte till
men anviander dem samlingskriterierna
inte

Jag anvinder
samlingskriterierna
for att stdlla diagnos

Fukuda/CDC-kriterierna (1994
US Centers for Disease Control

and Prevention (CDC) case C C T
definition for chronic fatigue

syndrome

Canadakriterierna (Canadian

Consensus Criteria for myalgic T T
encephalomyelitis)

SEID (IOMs‘Systemic exertion - ~ i.’"
intolerance disease)

Oxfordkriterierna C f" T
NICE-

kriterierna/rekommendationer . .

National Institute of Health and
Care Excellence (NICE) criteria)
5. Eventuella kommentarer om diagnostik av ME/CFS:

Behandling

For att underlétta informationsinsamlingen avseende olika behandlingsmetoder delas
ME/CFS upp i olika nivder med avseende pa allvarlighetsgrad och funktionsniva. Indelningen
finns framtagen i Nasjonal Veileder, Norska Helsedirektoratet och definierar 4 olika nivaer pa
ME/CFS. Sjukdomen kan variera mycket och ga i skov men forsok att generalisera utifran din
erfarenhet. I det foljande ber vi dig svara pa vara frigor med beaktande av nedanstdende
definitioner pa de fyra nivaerna.
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Lindrig grad av ME/CFS - Aktivitetsgraden dr reducerad till minst 50 % sammantaget i
forhallande till fore sjukdomen. Patienten kan ta hand om sig sjélv, utfora lattare
hushallsarbete och arbeta men drar da ner pa fritidsaktiviteter samt social samvaro och
behover vilodagar och helger for att dterhdmta sig.

Mittlig grad av ME/CFS - Patienten ar for det mesta bunden till det egna hemmet, alla
aktiviteter dr starkt reducerade och patienten behdver ofta sova ndgra timmar pa dagen.

Allvarlig/svar grad av ME/CFS - Patienten ar ofta liggande stora delar av dagen, byter
mellan sdng och soffa. Patienten utfor endast littare aktiviteter som att dta eller borsta
tdnderna. Manga har allvarliga kognitiva problem och anvinder ofta rullstol.

Mycket allvarlig grad av ME/CFS - Patienten &r 1 princip sdngliggande hela dygnet och har
behov av hjdlp med personlig hygien och med att dta. Patienten &r kdnslig for sinnesintryck
och det finns de som &r 1 behov av sondnéring.

Behandling

6. Har du ordinerat nigra insatser till patienter inom de olika nivierna av ME/CFS?
Ja Negj

Lindrig ME/CFS T

Mattlig ME/CFS C

-
Allvarlig/svar ME/CFS T
Mycket allvarlig ME/CFS{™

Behandling

7.Vilka av nedanstiaende insatser har du ordinerat till patienter inom de olika nivierna
av ME/CFS?

Flera svarsalternativ dr méjliga.

[ fraga 8 far du svara for vilka insatser som du har ordinerat till patienter med mycket allvarlig grad
av ME/CFS.

Lindrig Mattlig Allvarlig/svér
ME/CFS ME/CFS ME/CFS

Information om smértmekanismer

Pacing eller adaptiv terapi r r r
GET — Graderad fysisk trining r r r
GAT — Graderad aktivitetsanpassning r r r
KBT for hantering av smirta r r r
EE;;@CT-acceptance and commitment - - -
KBT- annat r r r

r r r

r r r

Likemedel mot smaérta
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Sémnhygien

Avspédnningstekniker for somn
Ljusbehandling for somn
Melatonintabletter eller andra sémnmedel
Vitaminer

Kosttillskott

Samtalsterapi

[ I I N I R B I
[ I A N I R B I
[ N R R R R I I

Annat, ange vad:

Behandling

8. Lista de insatser som du har ordinerat till patienter med mycket allvarlig grad av
ME/CFS .

Mycket allvarlig grad av ME/CFS - Patienten dr i princip sdngliggande hela dygnet och har behov
av hjdlp med personlig hygien och med att dita. Patienten dr kdnslig for sinnesintryck och det finns de
som dr i behov av sondndiring.

Insats 1:

Insats 2:

Insats 3:

Insats 4:

Insats 5:

Insats 6:

Insats 7:

Insats 8:

Insats 9:

Insats 10:

Behandling
9. Har du behandlat nigra patienter med diagnosen ME/CFS?
T Ja

" Nej

Behandling
10. Hur ménga patienter med diagnosen ME/CFS uppskattar du att du har behandlat
inom respektive niva?

Ingenl-5 6-1011-1516-3031-5051 eller fler

Lindrig ME/CFS c cCcc Cc C
Mattlig ME/CFS c cCcc Cc C C
Allvarlig/svar ME/CFS &  C « C ¢
Mycket allvarlig ME/CFS¢ ¢ ¢
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Behandling

11. Vilka av nedanstiende insatser har du behandlat patienter med inom de olika
nivierna av ME/CFS?

Flera svarsalternativ dr mojliga.

Om du pa fraga 10 har svarat att du har behandlat patienter med mycket allvarlig grad av ME/CFS

sd far du ldngre fram i enkdten svara pa vilka insatser som du har behandlat dessa patienter med.
Lindrig Mattlig Allvarlig/svér
ME/CFS ME/CFS ME/CFS

Pacing eller adaptiv terapi r r r
GET — Graderad fysisk trining r r r
GAT — Graderad aktivitetsanpassning [~ r r
KBT for hantering av smérta r I r
EET’E;?CT—acceptance and commitment . ~ =
KBT- annat r r r
Information om sméartmekanismer - I r
Likemedel mot smérta r r r
S6mnhygien r r r
Avspinningstekniker for sémn r r r
Ljusbehandling for sémn r r r
Melatonintabletter eller andra somnmedel [~ r r
Vitaminer r r r
Kosttillskott r r r
Samtalsterapi r r r
Annat, ange vad: r r r

12. Eventuella kommentarer om behandling av patienter med ME/CFS:

Symtomlindring

13. Bedomer du att nedanstaende insatser vanligtvis dr symtomlindrande for patienter
med lindrig grad av ME/CFS?

Lindrig grad av ME/CFS - Aktivitetsgraden dr reducerad till minst 50 % sammantaget i férhdllande
till fore sjukdomen. Patienten kan ta hand om sig sjdlv, utfora littare hushdllsarbete och arbeta men
drar dd ner pd fritidsaktiviteter samt social samvaro och behover vilodagar och helger for att
dterhdmta sig.

. . Jag
Ja, mycket Ja, nagot Nej, inte alls Ney, Det 84 yan
. . . symtomeinte att .
symtomlindran symtomlindran symtomlindran .
n generalise .
de de de - beddm
forvérrasra .
Pacing eller - . f" . . f"

adaptiv terapi
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GET — Graderad
fysisk trdning

GAT — Graderad
aktivitetsanpassnin
g

KBT for hantering -
av smarta
KBT/ACT-
acceptance and
commitment
therapy

KBT, annat
Information om
smartmekanismer
Likemedel mot
smarta
Somnhygien
Avspédnningstekni
ker for somn
Ljusbehandling for -
sOmn
Melatonintabletter
eller andra 'l'"
somnmedel
Vitaminer -

Kosttillskott C
Samtalsterapi C

~

Ty Y Y N

Eventuella kommentarer om symtomlindring vid lindrig grad av ME/CFS:

Symtomlindring

14. Bedomer du att nedanstiende insatser vanligtvis dr symtomlindrande for patienter

med mattlig grad av ME/CFS?
Mattlig grad av ME/CFES - Patienten dr for det mesta bunden till det egna hemmet, alla aktiviteter dr

DT Y Y Y D 8

8

P
C
C

T Y DY Y Y N

~

-
.
.

T Y Y Y D 8

8

-
r
-

starkt reducerade och patienten behover ofta sova ndgra timmar pd dagen.

Ja, nagot

Ja, mycket

de de
Pacing eller I
adaptiv terapi '
GET — Graderad I
fysisk trdning '
GAT — Graderad
aktivitetsanpassnin C
g
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Nej, inte alls
symtomlindran symtomlindran symtomlindran

de

.

T Y Y Y D 8

8

RS

Nej, Det gar
symtomeinte att

n generalise
forvérrasra

T T

T T

T T

DT Y Y Y D 8

8

RS

Ja
kan

bedom

a
T

-



KBT for hantering - "~

. i - - i
av smarta
KBT/ACT-
acceptgmce and (" I (" - I~ I
commitment
therapy
KBT, annat - - . « « -
Inf?rmatlon .om (" . (" - - I
smartmekanismer
Lalfemedel mot (" . (" - - I
smarta
Somnhygien . T i T T T
Avsp?inq}ngsteknl (" . (" - - I
ker fOr sOmn
Lqusbehandl1ng for (" . (" - - I
sOmn
Melatonintabletter
eller andra . T i T T T
somnmedel
Vitaminer i r . 'l_'" 'l.'" ("
Kosttillskott i r . 'l_'" 'l.'" .
Samtalsterapi . C . C C C

Eventuella kommentarer om symtomlindring vid mattlig grad av ME/CFS:

Symtomlindring

15.Bedomer du att nedanstiende insatser vanligtvis dr symtomlindrande for patienter
med allvarlig/svar grad av ME/CFS?

Allvarlig/svar grad av ME/CFS - Patienten dr ofia liggande stora delar av dagen, byter mellan sdng
och soffa. Patienten utfor endast ldttare aktiviteter som att dta eller borsta tinderna. Mdnga har
allvarliga kognitiva problem och mdnga anvdinder ofta rullstol.

. . Jag
Ja, mycket Ja, nagot Nej, inte alls Nej, Det 84 yan
. . . symtomeinte att .
symtomlindran symtomlindran symtomlindran . inte
n generalise .
de de de - bedom
forvérrasra .
Pacing eller . - "~ - i.’" i.’" ~
adaptiv terapi
GET — quderad - -~ -~ -~ "~
fysisk trdning
GAT — Graderad
aktivitetsanpassnin C C T . o
g
KBT f:or hantering (" . (" - - .
av smarta
KBT/ACT- I -~ . -~ I

acceptance and
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commitment

therapy

KBT, annat - T i i f" .
Inf?rmatlon .om - . -~ f" r ~
smartmekanismer

Laliemedel mot f" . - r r -~
smarta

Somnhygien . . i « f" -
Avsp?inq}ngsteknl - . -~ f" r ~
ker fOr sOmn

L'J‘usbehandlmg for -~ . - r -~ ~
sOmn

Melatonintabletter

eller andra i - i i - -
somnmedel

Vitaminer i r . f" Il_"' r
Kosttillskott i r . Il_"' f" .
Samtalsterapi f" f" . - r r

Eventuella kommentarer om symtomlindring vid allvarlig/svar grad av ME/CFS:

Symtomlindring
16. Lista de insatser du anser har symtomlindrande effekt for patienter med mycket
allvarlig grad av ME/CFS och ange hur symtomlindrande du bedomer att insatsen
vanligtvis ir for dessa patienter.
Mycket allvarlig grad av ME/CFS - Patienten dr i princip sdngliggande hela dygnet och har behov
av hjdilp med personlig hygien och med att dita. Patienten dr kdinslig for sinnesintryck och det finns de
som dr i behov av sondndiring.

Mycket symtomlindrande Nagot symtomlindrande Det gér inte att generalisera

Insats 1: - f" -
Insats 2: - f" -
Insats 3: - 'l"' -
Insats 4: - (" r
Insats 5: - - -
Insats 6: - - -
Insats 7: . f" .
Insats 8: . f" .
Insats 9: - f" -
Insats 10: f" -

Eventuella kommentarer om symtomlindring vid mycket svéar grad av ME/CFS:

Sjukskrivning
17. Har du nigon erfarenhet av att sjukskriva patienter med diagnosen ME/CFS?
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" Ja
" Nej

Sjukskrivning

18. Vad av nedanstiende anser du behover inga i ett sjukintyg for patienter med

diagnosen ME/CFS, vid angivna tidpunkter?

Flera svarsalternativ dr mojliga.

Anamnes

Statusundersokning
Arbetsterapeutbedomning
Sjukgymnastbedomning
Psykolog/psykiatrikerbedomning
Kognitionsutredning/beddmning

Somnutredning

Teambaserad/multidisciplinir
utredning och beddmning

Annat, ange vad:

Sjukskrivning

Vid

diagnossittning diagnosséttning

L I R N B N B B

Mer dn 6 manader

3-6 méanader efter

r

L I N N N N N I

efter
diagnosséttning

171

[ I N B N N B

19. Vad av nedanstiende éir din erfarenhet att Forsikringskassan anser behover inga i
ett sjukintyg for patienter med diagnosen ME/CFS, vid angivna tidpunkter?

Flera svarsalternativ dr majliga.

Anamnes

Statusundersokning
Arbetsterapeutbeddmning
Sjukgymnastbeddmning
Psykolog/psykiatrikerbedomning
Kognitionsutredning/ beddmning

Somnutredning
Teambaserad/multidisciplindr
utredning och bedomning
Annat, ange vad:

20. Eventuella kommentarer om sjukskrivning:

Vid .

diagnossdttning di
r r
r r
r r
r r
r r
r r
r r
r r
r r

3-6 méinader
fter
agnossittning diagnosséttning beddma

Mer én 6 Jag kan
manader efter  inte

[ I R A N N N B
[ I R A N N B B
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Nivaindelning

21. Bedomer du att indelningen av ME/CFS i de olika nivierna som vi anvint oss av i
fragorna ir kliniskt relevant?

Lindrig grad - Aktivitetsgraden dr reducerad till minst 50 % sammantaget i forhallande till fore
sjukdomen. Patienten kan ta hand om sig sjdlv, utfora ldittare hushallsarbete och arbeta men drar da
ner pd fritidsaktiviteter samt social samvaro och behover vilodagar och helger for att dterhdimta sig.

Mattlig grad - Patienten dr for det mesta bunden till det egna hemmet, alla aktiviteter dr starkt
reducerade och patienten behéver ofta sova ndgra timmar pd dagen.

Allvarlig/svar grad - Patienten dr ofta liggande stora delar av dagen, byter mellan sding och soffa.
Patienten utfor endast ldttare aktiviteter som att dta eller borsta tinderna. Mdanga har allvarliga
kognitiva problem och anvdnder ofta rullstol.

Mycket allvarlig grad - Patienten dr i princip sdngliggande hela dygnet och har behov av hjdilp med
personlig hygien och med att dta. Patienten dr kéinslig for sinnesintryck och det finns de som dr i
behov av sondndring.

" [1Ja, och jag har inga forbéttringsforslag
" Ja, men jag bedomer att indelningen kan bli béttre
" Nej
r

Jag kan inte bedoma

Niviindelning
22. Vilken indelning eller forbéttring foreslar du?

Ovrigt
23. Hir kan du informera oss om annat som du tycker vi behdver ta del av betriffande
ME/CFS:

Har du svarat pa fragorna och vill avsluta?

Om inte - klicka pa Tillbaka for att lindra eller komplettera dina svar. Du kan ocksa
vilja att stinga ner och aterkomma vid ett senare tillfille.
Jal®

Om inte - klicka pé Tillbaka for att &ndra eller komplettera dina svar. Du kan ocksé vélja att sténga ner
och dterkomma vid ett senare tillfille.

Tack for din medverkan!

Klicka hir om du vill skriva ut dina svar!
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Bilaga 3 — Ovrigt material i enk&ten

Under varje rubrik foljer kommentarer fran respondenterna, dels generellt om
behandling av ME/CFS och sedan om behandling av de olika svarighetsgra-
derna av ME/CFS. Sist star respondenternas 6vriga kommentarer de lamnat
om ME/CFS.

Om behandlingen generellt

Svért inte helt samstimmigt underlag vare sig for diagnos eller behandling.
Ingen organspecialitet som vill ta pa sig ansvaret for att vara diagnostise-
rande enhet.

Arbetar med utmattningssyndrom, men négra av patienterna har haft ME-
diagnos sen tidigare och dven fyllt UMS-diagnos hir och 6nskat delta i be-
handling.

Utgar ifrén varje patients grad av funktionsnivé/aktivitetsbegransning samt
vad som dr betydelsefullt for individen och mojligt att arbeta med. Kan
for en del handla om att bibehalla aktivitet, att prova alternativa sétt att ut-
fora aktiviteter p4, hitta sitt for aterhdmtning/vila, ndgon vill prova att ut-
oka en aktivitet dir gradering med mycket sma steg behovs goras. All be-
handling gors i samrad med patient och med team och uppf6ljning och
revidering av individuella rehabplanen.

Vid utprovning av analgetika har regelbunden uppfoljning utforts for att
stdimma av effekt och eventuella biverkningar. Ldngsam upptrappning har
ofta behovts eftersom manga patienter ar biverkningskénsliga.
Utarbetande av individuell rehabiliteringsplan for att mdta den enskilde
patientens behov har varit uppskattat av patienter och vi som vardgivare
har sett att det ocksd varit gynnsamt. Malomraden, atgérder och uppfol;-
ning har formats utifran patientens tankar/6nskemal i samrad med vardgi-
vares professionella beddmning/stod.

Stodsamtal (som inte dr lika djuplodande som en samtalsterapi) har ocksé
varit uppskattat bland patienter. Att fa prata med en vardgivare som lyss-
nar och tror pa symtomen &r viktigt. Vid dessa stddsamtal har enklare han-
teringsstrategier for vardagen diskuterats med patienten (sa som pacing,
forsoka bibehélla nuvarande aktivitetsforméga och hitta den enskilde indi-
videns balans for att minska risken for anstrangningsutldst forsdmring. Re-
habiliteringsinsatser vid ME/CFS behdover ofta vara mer anpassade och ske
med langsiktiga mal (med mindre delmal pa vdgen) én vid andra tillstdnd
som t.ex. vid enbart ldngvarig smérta.

Behandlingen dr symtom inriktad mot energibrist, trotthet, smérta, somn-
storningar, humdrindringar e.t.c.

Kuratorns omfattande insatser saknas i listan

Som tidigare ndmnts dr all behandling individanpassad och oftast teamba-
serad. Generella psykoedukativa atgirder kring hilsoframjande faktorer
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har varit en del av multiprofessionell patientutbildning. Aven moment
kring kognitiva hanteringsstrategier har ingatt.

* Vetenskapligt dokumenterad kausal behandling saknas. Symtomatisk be-
handling samt stodjande insatser obligata.

» Mycket kontakt med patienter och nérstdende i telefonen. Mycket stod-
samtal och rehabplanering

* Ljusbehandling for somn finns inte i Sverige men bor testas pA ME/CFS
patienter.

* Information till FK och AF vid samordningsméte. Intyg till fardtjanst,
sjukpenning, sjukersittning, tandbehandling, hemtjanst, parkeringstill-
stand.

* Pa var enhet arbetar vi med ett bio-psyko-socialt synsétt vid savil diagnos-
sattning som behandling av patienter med ME/CFS. Vi ser att de patienter
vi utreder har en mycket komplex problembild och att symtomen kan for-
klaras av summan av flera olika diagnoser/faktorer. Detta gor att vi séllan
sétter diagnosen ME/CFS.

* Vi jobbar pé var mottagning med en utbildningsinsats kring ME/CFS dér
hela teamet bidrar med olika delar. Alla patienter far d&ven en individuell
rehabiliteringsplan som utgar fran individens problem och dnskemal.

Om behandling av lindrig ME/CFS

* En del insatser som t.ex. KBT/ACT kan vara bra for att l4ra sig hantera
t.ex. smirta, men minskar oftast inte sjdlva symtomen.

+ Svart att avgdra hur stor betydelse somnhygien egentligen haft for effek-
ten, jag har inte haft samma bild som mina fa CFS-patienter

» Pacing behdver individanpassas. Syftet med pacing &r att hitta en aktivi-
tetsniva dar man kan fungera utan markant 6kning av symtom. Pacing ar
EN komponent for att hantera konsekvenser av ME/CFS (kan behdva ar-
beta med fler delar). Pacing kan vara lampligt for de som ar aktiva néra el-
ler 6ver deras maximala funktionsniva. Gradering gors med mycket sma
steg for de som sjélva vill/ar i det lidge att de kdnner att det &r mojligt och
g0rs inom ramen att inte bli anstringningsutldst forsdmrad.

* Vid utprovning av analgetika for patienter med ME/CFS (oavsett svarig-
hetsgrad av ME/CFS) far vissa patienter viss smartlindring och andra har
ingen effekt alls pd det utprovade ldkemedlet. Andel patienter med
ME/CFS som far en smirtlindrande effekt i jamforelse med de som inte far
nagon smartlindring alls, bedoms inte skilja sig frdn andel patienter vid
langvarig smérta som har smartlindrande effekt eller ingen effekt av anal-
getika. Det som skiljer sig at nagot ar att det oftare behdvs en langsam-
mare upptrappning av ladkemedel vid ME/CFS for att minska risken for bi-
verkningar.

* De flesta patienter med ME har innan de méter mig genomgétt extensiva
forsok med trianing, tabletter och kognitiv behandling som de ofta &r uttalat
besvikna pa.
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+ For att nd en hog nivd av symtomlindring krdvs acceptans, medvetenhet
och insikt. De atgirder som jag listat under “annat” ar viktiga i symtom-
lindrande syfte.

* Har inte hunnit komma igang med KBT-upplidgg, men ar pa gang under
hosten. Har 1 hog grad inspirerats av norskt uppliagg utvecklat av bl.a. Tor-
kil Berge.

 Det finns subgrupper och det dr svart att sérskilja hur mycket den ena be-
handlingen &r relevant 4n den andra. Man utgar fran symtombilden och
inte ME/CFS i sig.

+ For att nd symtomlindring krévs insikt och acceptans kring ME. Svérig-
heten dr att fa patienten att verkligen genomfora pacing. Majoriteten dver-
anstranger sig regelbundet och far mer eller mindre 1&ngdragna och utta-
lade forsdmringsperioder. Men konsekvent pacing kan medfora forbéttrad
aktivitets- och funktionsnivi.

Om behandling av méattlig ME/CFS

* Behandling ér for utmattande.

+ Syftet med ACT é&r inte symptomlindring utan funktionsdkning. Med det
malet har GET, ACT och smirtedukation varit verksamt.

 Naér patient utfor aktivitet aven om aktiviteterna ar starkt reducerade kan
séttet patienten utfor aktiviteten pa i vissa fall behdva anpassas (individu-
ellt), ex pacing i syfte att inte blir anstrdngningsutlost forsimrad och att
hitta sitt for att fa aktivitetsutforandet att fungera s bra som mgjligt uti-
fran forutsattningarna

* Samma sak hir: Man anpassar utifrdn symtombilden. Behandling av or-
tostatisk intolerans nimns inte i er lista. Denna behandling ar viktig for
mattligt drabbade for att aktivera muskler och undvika séngliggande.

Om behandling av allvarlig/svér ME/CFS

* Har endast haft en patient med sé svira symtom, hade stark misstanke om
psykiatrisk samsjuklighet som forsvarande faktor, men fick inte patienten
att acceptera fordjupad diagnostik 1 omrédet, stillde inte diagnosen sjalv
ursprungligen.

+ Saknas behandling av ortostatisk intolerans som &r huvudorsak att patien-

ter ligger. Ingér bdde medicinsk lakemedelsbehandling men ocksa fysiote-
rapeutiska rekommendationer och insatser.

Ovriga synpunkter om ME/CFS

 Nationell eller atminstone regionala kompetenscentra for utredning och
stillningstagande till eventuell behandling for de svaraste fallen borde fin-
nas och skulle vara en stor avlastning for varden och stor hjélp for denna
patientgrupp. Som det nu dr - ojamlik vard och mycket skiftande forhéll-
ningssétt bland vardgivarna.
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Jag arbetar som specialist i allmdnmedicin. Det méste finnas ndgon annan
instans dn primérvarden dit vi kan remittera patienten for bedomning dia-
gnos, behandling och att stotta patienten kan sedan ske i primérvard.

Diskussionen om ME/CFS har mest handlat om behandling och diagnos-
kriterier. Det hade varit vél sé viktigt att belysa vilken utredning som &r
rimlig och tillrdcklig for att utesluta sekundér anstréngningsintolerans. Ut-
redningsschemat &r spretigt ndr man jamfor olika kéllor, och forefaller
svagt evidensbelagt.

GET uppfattas vanligtvis som traning med progression. Anpassad trdning
utan progression, som inte ger PEM, bor ingd i behandlingen for att upp-
ratthdlla funktionsforméagan och forbygga annan sjuklighet.

Finns det evidens bakom att ME/CFS ar en neurologisk sjukdom och ko-
deras som (G93.3? Hur har det hamnat i neurologiska, "G" gruppen? Finns
det evidens bakom att de stressrelaterade sjukdomar (maladaptiv stressre-
aktion, utmattningssyndrom, mm.) med samma symtombild och dven viss
PEM iér helt annorlunda sjukdomar? Kanada 2003 skiljer inte ut de diagno-
serna, de patienter hamnar i ME/CFS gruppen och ger majoriteten av re-
dan diagnostiserad ME/CFS, speciellt utanfér Norden, vart de flesta studie
finns. Varfor anvinds inte loMs 2015 kriterier och den nya namnet SEID
som diagnos dn? Kan Ni rekommendera att borja anvdnda det t ex i de spe-
cialiserad centra som finns i Sverige, som en utvég fran dagens forvirrande
situation?

Jag har mycket svart att acceptera denna diagnos och tror att vi dr ute pa
valdigt tunn is ndr vi forsoker beskriva diagnostisera och behandla ett till-
stdnd som nog har multipla geneser och inte &r sé klarlagt som det ibland
ter sig.

Viktigt med ett nationellt kunskapsstod inklusive systematisk dversikt dver
vetenskaplig litteratur badde vad géller diagnos, behandling och rehabilite-
ring. Viktigt med helhetssyn, bade biopsykosocialt perspektiv i utredning,
behandling och rehabilitering och ett multiprofessionellt arbetssétt.

Kanadakriterierna 2003 som dr de diagnoskriterier som rekommenderas i
klinisk verksamhet ger utrymme for tolkning. A ena sidan radas flera ex-
klusionskriterier upp, & andra sidan kan dessa exklusionskriterier enligt
Kanadakriterierna vara samsjuklighet. Detta ger svarigheter vid diagnos-
sattning och en tydlighet behdvs 1 hur Kanadakriterierna ska tolkas.
ME/CEFS ér en uteslutningsdiagnos och om andra faktorer anses kunna for-
klara patientens tillstdnd ska diagnos ME/CFS inte stéllas. Hos méanga pa-
tienter ses hog samsjuklighet och en rad faktorer som tillsammans kan bi-
dra till forstaelse kring patientens tillstdnd. Internationellt erkénd forskning
har inte kunnat styrka att en encefalomyelit ligger bakom insjuknande 1
ME/CFS, darfor anses namnet ME vara missvisande. Likasa anses det av
flera patienter som trivialiserande att enbart bendmna tillstdndet med CFS.
I Norge anvander Helsedirektoratet namnet CFS/ME. I USA har IOM (In-
stitute of medicine) foreslagit att tillstdndet bor bendmnas SEID (Systemic
extertion intolerance disease), detta anvands dock inte i klinisk praxis &n.
IOMs rapport "Beyond myalgic encephalomyelitis/Chronic fatigue
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syndrome Redifining an illness™ &r vl vérd att ldsa. Enligt Kanadakriteri-
erna 2003 anvénds namnet ME/CFS. —

Gemensamma nationella riktlinjer for diagnostisering och behandling av
ME/CFS ér hogst angelédget. Det finns méanga olika synpunkter kring hur
ménniskor med ME/CFS ska behandlas. Vard i Sverige bor bedrivas med
stod 1 vetenskaplig forskning. Medicinska behandlingar som inte har stod i
forskning dn bor inte ges 1 klinisk praxis, utan i sa fall bedrivas i kontrolle-
rade forskningsstudier.

Forskningen kring ME/CFS é&r i ménga fall inte konklusiv. I manga studier
anvinds andra diagnoskriterier &n Kanadakriterierna. Detta gor att stall-
ningstagande hela tiden maste tas till studiers generaliserbarhet. I artikeln
”Myalgic encefalomyelitis/Chronic fatigue syndrome: Clinical working
case definition, diagnostic and treatment protocols” av Carruthers et al
Journal of Chronic Fatigue Syndrome vol. 11(1) 2003 star det att det finns
stod for ett virusengagemang med tanke pé att atminstone héften av patien-
terna har en infektios initierande trigger (s. 8 Carruthers et al.). De patien-
ter vi moter pa var mottagning har snarare i hogre grad ett gradvist insjuk-
nande utan tydlig infektionstrigger. Jag vill inte dra ndgra slutsatser av det,
mer &n att det dr intressant. Foljande star i samma artikel: “The program
should aim at optimizing the patient’s ability to maintain function in eve-
ryday activities, being as active as possible within their boundaries, and
then gently extending those boundaries.” (s. 37 Carruthers et al) Detta tror
jag ocksa ér viktigt i debatten kring ME/CFS. Det ar viktigt att hitta ratt
aktivitetsnivd for patienten, dar han/hon inte blir férsdmrad. Det &r viktigt
att inte skapa en ridsla for sina symtom eller for aktiviteter och ddrmed
riskera att minska patientens formagor pa sikt. Men aterigen — sjdlvklart
viktigt att hitta den dér balansgdngen dér patienten mar sé bra som majligt,
utan att forsdmras med anstrangningsutlost forsdmring. I den kliniska var-
dagen ar jag i kontakt med flera patienter som verkligen uppskattar de in-
satser som gors vid var mottagning (rehabinsatser via arbetsterapeut, fysio-
terapeut, psykolog, kontakt/mdten med lakare och sjukskoterska). Vi har
sett patienter som gradvist har forbéttrats och som till och med sjélva har
ként att de inte ldngre uppfyller kriterier for ME/CFS. Detta ar gladjande
och ett budskap som maste foras fram! Inom forskningen borde det vara
angeldget att studera om det gér att finna eventuella framgangsfaktorer for
att gradvist fA minskade symtom.

Krdvs forskning

ME/CFS ér oftast en kronisk och mycket aktivitetsbegransande sjukdom.
Rehabiliteringens mal &r oftast att minska aterkommande symtomutveckl-
ing for att kunna prioritera t.ex. en mindre och avgrinsad social aktivitet,
inte att plotsligt kunna arbeta 100 procent. Vid en lindrig ME/CFS kan hu-
vudmalet vara att bibehélla 25-50 procent arbete, som oftast redan ar an-
passat, utan att behdva ligga resten av dygnet.

I ME-patientens svaghet dr det fraga om specifika neurologiska muskel-
problem, inte ndgon ospecifik allmén trotthet. Detta borde vara i fokus, i
bade differentialdiagnostik och forskning.
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I det 60-tal utredningar jag varit delaktig i har en del patienter redan haft
diagnos frdn annan instans, men inte de flesta. Det har varit slaende vilken
stor samsjuklighet som finns i patientgruppen, sdvil somatiskt som psykia-
triskt. Ménga av de patienter med diagnos som kommit till kliniken har vi-
sat sig ha en mycket hog psykosocial belastning under livet och i flera fall
har neuropsykiatrisk problematik uppdagats. Ur ett stressfysiologiskt per-
spektiv framstar ofta patienternas symtomutveckling som forstaelig, vilket
inte betyder att den r létt att behandla. Diagnosticeringsprocessen ar
mycket komplicerad, dir viktiga bakomliggande faktorer riskerar att
hamna i skymundan med en ME/CFS-diagnos, samtidigt som de enskilda
diagnoserna/hdlsoproblemen var och en for sig oftast bedoms som otill-
rackliga for att forklara funktionsnedsittningen. Vid noggrann differential-
diagnostik och en strikt tolkning av exklusionskriterier blir det vildigt fa
patienter kvar som kan fa diagnosen ME/CFS. Samtidigt finns en jittestor
grupp med i princip samma symtombild och begrinsningar, som inte pas-
sar in nadgonstans i varden och dr i behov av hogspecialiserad vard/rehabi-
litering av team med bred kompetens. Det behdvs déarfor mottagningar for
dessa patienter med komplex problematik som inte dr diagnosspecifika, pa
samma sdtt som inom smértrehabilitering.

Differentialdiagnostiken central! Anvisningar om symtomlindrande be-
handling behdvs inom primérvérden.

Forskning i all d&ra men patienterna lider hiar och nu, samordning och sam-
arbete mellan vardgivare samt samarbete med myndigheter maste forbétt-
ras. Rehabilitering kan vara symtomlindrande for patienten detta gar inte
att utféra om patienten ar under en ekonomiskstress. (Maslows behovs-
trappa). Jag slar ett slag for nirstdende som lider oerhort, minga behdver
stod och hjélp och mar psykiskt daligt.

Det behdvs consensus och standardisering av bedomningen som godkénns
av FK. Likadant med behandlingen och rehabiliteringen.

FK behover fa direktiv som leder till att en tydlig beskrivning av ME pati-
enters nedsatta aktivitets och funktionsnivd kan utgdra grund for rétt till
sjukskrivning och sjukersittning. Bedomningen bor i forsta hand vara en
lakares och endast i undantagsfall och dér paramedicinares utldtanden ger
helt ny information, bor krav stéllas pa ex teambedomning. Det &r inte
rimligt att flera professioner ska behdva skriva utlaitanden med samma in-
nebord som nu allt oftare sker, inte bara for patienten med ME diagnos.
Sérskilt som beddmningarna dnda inte bedoms gélla som grund for ex
sjukpenning.

Detta dr en mycket komplex patientgrupp. Var erfarenhet &r att man tidi-
gare och pa vissa stillen satt pé ett alldeles forenklat sétt diagnosen. Vi be-
hover nagra fa specialist enheter som técker hela Sverige. Detta p.g.a. att
prevalensen dr max 0,2 procent. Enheterna bor fungera enligt modellen for
Diagnostiska centra som finns pa ett antal sjukhus. Till var mottagning
kommer ménga patienter med en langvarig komplicerad trotthet. Vi har nu
flera ars erfarenhet av att utreda patienter med denna komplexa problema-
tik. Dock ser vi mycket séllan att det ar aktuellt med en ME/CFS-diagnos
déa koden (G93.3) symboliserar att sjukdomen klassas som en neurologisk
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sjukdom. I stéllet ser vi ofta minga olika diagnoser och faktorer (sévil pre-
disponerande, utlosande som vidmakthéllande) dér den totala summan av
allt blir stérre 4n bara summan av de olika delarna (principen 1+1+1=9).
For att kunna hjédlpa dessa patienter behovs ett personcentrerat arbetssétt
med ett brett grepp om hela patientens problembild, vilket man kan gora
om man anvinder den bio-psyko-sociala modellen som grund. Att tdnka
CFS som en overgripande paraplyterm dar ME, svara utmattningssyndrom
och andra komplicerade stressrelaterade diagnoser ingar som olika delar &r
ett mer tilltalande angreppssitt dn att enbart titta pA ME som blir fallet med
diagnosen ME/CFS (G93.3).
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