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Forord

Socialutskottet anordnade den 27 maj 2021 en digital offentlig utfragning i
riksdagen om sjukdomen ME/CFS och infektionsutlost trotthetssyndrom.
Aven ledaméterna fran utbildningsutskottet bjods in att delta vid utfragningen.
I det f6ljande redovisas program, deltagare och uppteckningar fran utfrag-
ningen. De bilder som visades av foredragshéllarna under deras presentationer
redovisas i en bilaga.
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Program och deltagare

Offentlig utfragning 1 socialutskottet om sjukdomen
ME/CFS och infektionsutldst trotthetssyndrom

Torsdagen den 27 maj 2021 kl. 9.45-12.00
Riksdagens forstakammarsal och digitalt deltagande

9.45-9.50 Inledning
Kristina Nilsson, vice ordforande 1 socialutskottet

9.50-10.00 Bjorn Eklund
ME/CFS-patient

10.00-10.10 Kerstin Heiling
Riksforbundet for ME-patienter och deras anhdriga,
ordforande

10.10-10.20 Per Julin
Karolinska institutet, med. dr och specialistldkare i
rehabiliteringsmedicin

10.20-10.30 Bjorn Bragée
Bragée Kliniker, smértlédkare

10.30-10.40 Jonas Axelsson
Ameliekliniken, docent och specialistlékare i internmedicin
och immunologi

10.40-10.50 Anders Rosén
Link6pings universitet, professor emeritus

10.50-11.00 Désirée Pethrus
Region Stockholm, regionrad for vardutveckling

11.00-11.10 Anna-Lena Hogerud
Region Skéne, regionrad for hilso- och sjukvard

11.10-11.20 Thomas Lindén
Socialstyrelsen, avdelningschef

11.20-11.55 Frigor fran ledaméterna

11.55-12.00 Avslutning
Acko Ankarberg Johansson, ordforande i socialutskottet
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PROGRAM OCH DELTAGARE

Deltagare fran socialutskottet
Acko Ankarberg Johansson (KD), ordférande
Kristina Nilsson (S), vice ordférande
Camilla Waltersson Gronvall (M)
Johan Hultberg (M)

Per Ramhorn (SD)

Mikael Dahlqvist (S)

Sofia Nilsson (C)

Karin Ragsjo (V)

Ulrika Heindorff (M)

Carina Stahl Herrstedt (SD)

Dag Larsson (S)

Lina Nordquist (L)

Nicklas Attefjord (MP)

Pia Steensland (KD)

Mats Wiking (S)

Ulrika Jorgensen (M)

Anders W Jonsson (C)

Gudrun Brunegard (KD)

Barbro Westerholm (L)

Linda Lindberg (SD)

Johanna Jonsson (C)

Inge Stahlgren (S)

Deltagare fran utbildningsutskottet
Marie-Louise Hénel Sandstrom (M)

Annika Hirvonen (MP)



Uppteckningar

Ordféranden: Socialutskottet sammantrider. Vi ska besluta om nérvaro. I sa-
len finns sju ledamoter, och Gvriga finns med pa distans digitalt. Kan vi besluta
om nérvaro pa distans? Svar ja.

Vice ordforanden: Varmt vilkomna till socialutskottets utfragning om sjukdo-
men ME/CFS och infektionsutlost trotthetssyndrom. Jag som star hér i talar-
stolen heter Kristina Nilsson, och jag &r vice ordforande i socialutskottet. Jag
tédnkte inleda med en liten historisk tillbakablick kring sjukdomen.

ME ir ett tillstind som sannolikt har funnits i hela medicinens historia fast
under andra namn och forestéllningar — ibland nedvérderande och/eller med
anspelningar pa genus dé det ofta dr kvinnor som drabbats. Namnet ME bety-
der myalgisk encefalomyelit, och det handlar alltsd om muskelvirk och in-
flammation i hjdrna och ryggmiérg. Det ndmndes forsta gdngen 1955 i samband
med ett utbrott av sjukdomen pa Royal Free Hospital, ett sjukhus i London.

Ar 1969 slar Virldshilsoorganisationen fast att det &r en neurologisk sjuk-
dom. ME tycks komma béade spontant och som utbrott och har satts i samband
med en rad virusinfektioner.

Efter ett nytt utbrott med 160 drabbade 1984 pa en ort i Nevada i USA far
sjukdomen tilldgget CFS, chronic fatigue syndrome, av amerikanska CDC,
alltsa motsvarigheten till var svenska folkhdlsomyndighet.

Ar 1993 bildades den forsta patientforeningen i Sverige. For att fa systema-
tik i en sjukdom med sd manga symtom infordes kriterier, eller krav, for dia-
gnosen 1994. De kompletterades 2003 med de sa kallade Kanadakriterierna.
De ér de mest anvinda i Sverige. I slutet av 1990-talet startades mottagningar
for sjukdomen i Goteborg och pa Karolinska sjukhuset, vilka senare lades ned.
Efter forsoksverksamhet pa Danderyds sjukhus 2011-2013 infordes via avtal
tva nya mottagningar i Stockholm, dér en kvarstar. Det finns en mindre avtals-
verksamhet i Géteborg, och i host tillkommer planerade verksamheter i Lin-
kdping och i Umea.

SBU gjorde en utredning 2018 som pekade pa att det &r viktigt med nog-
grann diagnostik och att det kan krdvas multidisciplindra specialistkompeten-
ser men att det saknas en samsyn om orsaker. Samma ar fick Socialstyrelsen i
uppdrag att studera kunskapslédget, och man slog fast att det &r av central be-
tydelse att de insatser som gors for varje patient med diagnosen ME/CEFS eller
liknande symtombild individanpassas och utvérderas. Patientgruppen ér i be-
hov av vard f6r symtomlindring och 6kad livskvalitet.

I december 2020 kom diagnosen med i regionernas nationella kunskaps-
stdd, och i mars fick Socialstyrelsen regeringens uppdrag att utreda sjukskriv-
ning vid ME och postcovid. Det sista artiondet har diagnosen fatt alltmer upp-
mérksamhet, och det finns cirka 9 000 publicerade vetenskapliga artiklar i 4m-
net. Andé kvarstar manga fragetecken.
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Jag har under min tid i socialutskottet fatt ta del av ett flertal patientberét-
telser som beskriver den oerhort svéra situationen man hamnar i nir man drab-
bas av en sjukdom av det slaget. Berittelserna handlar om bade mojligheten
till och avsaknaden av adekvat vard och tyvirr ofta om déligt bemétande och
ifrdgasittande. Det handlar ocksa om hur det &r att hamna mellan stolarna i
véra trygghetssystem i en utsatt situation.

Det finns minst 10 000 och kanske s& manga som 40 000 drabbade av ME
1 Sverige. Eftersom sjukdomen har ett kdnt samband med virusutbrott finns det
anledning att oroa sig for hur det kommer att se ut efter den pdgéende coro-
napandemin. Risken dr inte forsumbar att antalet fall av ME kan 6ka. Darfor
finns all anledning for sjukvarden och for samhillet att vara forberedda.

Jag ir glad att socialutskottet har beslutat att genomfora dagens offentliga
utfragning, och min férhoppning ar att vi genom att rikta fokus mot fragorna
kan bidra till en 6kad kunskap och ett dkat intresse bland beslutsfattare pa alla
nivaer och dédrigenom pa sikt bidra till forbattringar pd de omraden som beho-
ver forbittras, bade for dem som &dr drabbade i dag och fér dem som kan
komma att drabbas i framtiden.

Innan jag lamnar ordet till var forste talare vill jag pAminna om vikten av
att vi héller var talartid sa att alla hinner komma till tals, och jag kommer att
knacka i mikrofonen och pdminna nér varje talare har cirka en minut kvar av
sin talartid.

Med detta séger jag varmt vilkommen igen, och jag ger ordet till var forste
talare Bjorn Eklund, sjdlv drabbad patient.

Bjérn Eklund: Jag borjar med att tacka allra 6dmjukast for att jag far vara med
i dag. Det hér &r verkligen stort for mig. Mest tack till dig, Kristina, som gjort
detta mote mojligt.

Jag heter Bjorn Eklund, och jag ar den ende hér som har haft den har skit-
sjukdomen, sa jag ska prata utifrdn patientens perspektiv.

Har dr min historia: I januari 2008 var jag 52 ar. Jag trinade fem sex dagar
i veckan och jobbade som journalist pa tidningen Dagbladet i Sundsvall. Jag
hade precis slutat som nyhetschef och tankte att det nu skulle bli lite lugnare
arbetstakt. Pang! Jag fick en influensa. Det kédndes direkt att nagot blev pa
riktigt galet. Forutom den fruktansvérda trottheten fick jag en massa konstiga
symtom, bland annat ett studsande hjérta och en IBS-mage som hette duga.
Efter den dagen fungerade min kropp inte alls som den skulle. Nar jag gick till
vardcentralen — jag gick dit en massa ganger — fanns ingen hjdlp att fa. Jag
maste tyvérr sdga att jag blev mer misshandlad &dn behandlad.

Jag kdmpade och kdmpade, men ju mer aktiv jag var, desto sjukare blev
jag. Efter sex ar, i maj 2014, var jag tvingad att sluta jobba. Kort senare 1ag jag
23 timmar om dygnet. Till slut var jag sa bottenldst dalig att jag var beredd att
ge upp och stimpla ut fran jordelivet. Det skulle till och med bli skont, tyckte
jag. Men innan jag nddde den punkten var det for grasligt hemskt att behova
acceptera att livet var over. Jag hade barnbarn att passa och sd manga egna
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dventyr att uppleva. Jag hade s& mycket ogjort. Jag, en gammal gubbe, tyckte
det. Ténk da pa alla unga som ligger, som har s& mycket liv kvar att leva.

For mig kom hjélpen i allra sista stund fran en privatldkare i Norge. Be-
handlingen och medicinen rituximab lanade jag ihop till — 250 000 kronor.
Rituximab tar bort B-celler och rér om i kroppens immunforsvar. Immunfor-
svaret hade helt klart flippat ut efter attacken mot de elaka inkriktarna. I mitt
fall var det ett Epstein—Barr-virus som orsakar kortelfeber. Rituximab dr en
potent medicin som annars anvands mot en del cancerformer, MS och andra
autoimmuna sjukdomar.

Nér man fragar hur det var nér det var som jévligast brukar jag jaimfora med
bergsklattrare som bestiger Mount Everest. Mount Everest — initialerna ME.
Vi har sett ndr de star eller ligger pa 6ver 8 000 meters hdjd och kippar efter
andan. Vi har sett nér de tar de sista fruktansvért jobbiga stegen mot toppen.
Sa kindes det for mig varje gang jag steg upp ur siangen. Hjdrtat rusade, trott-
heten var oménsklig och kroppen larmade och skrek: ”Ge dig ivdg hérifran,
for helvete! Stick fort!”

Men det gick inte. Jag var fast ddr uppe — dag efter dag, vecka efter vecka,
manad efter manad. Runt tre ar 14g jag pa det viset. Under den tiden skrek jag
allt jag kunde till rdddningspersonalen langt dér nere. Jag skrek till varden:
”Hjalp mig! Jag haller pa att gé under.” Svaret jag fick fran vérden var att jag
bara var lat eller deprimerad.

Runt mig pa 8 000 meters hdjd ldg massvis med andra ménniskor. De skrek
efter hjélp minst lika hogt som jag gjorde. Dar lag bland annat Bjédrredfamiljen:
mamma, pappa och tva barn. De hittades senare doda i sitt hem i Skane. Dér
lag Anne Ortegren och Camilla Lindskog, som &kte till sjalvmordskliniker ut-
omlands. Dér 1ag ocksa Ulla Lundgren frin Hoga kusten i Angermanland. Hon
lag dér i 19 fruktansvirt langa ar. Hennes make och livskamrat Richard skotte
om henne dygnets alla timmar. Till slut vdgde hon néstan ingenting och hade
utslag 6ver hela kroppen och langt in i 6ronen. D& orkade hon inte ldngre.
Richard tvingades hjdlpa henne en sista gdng. Han har nu efter en uppmérk-
sammad réttsprocess domts till ett &rs fangelse.

Sé javlig dr den alltsé: hittepdsjukdomen, kultursjukdomen, sjukdomen som
inte finns.

Om ndgon enda fran Livrdddarna, frdn den svenska véarden, skrikit tillbaka:
”Hall ut! Hall ut. Vi forsoker fa tag pa helikoptrar. Vi forsoker hitta kléttrare
som kan ta ned er. Vi forskar. Vi letar efter kunskap. Vi jobbar sa mycket vi
kan. Vi ska prova mediciner. Hall ut! Héll ut.” D& hade nog manga hallit ut
bra mycket ldngre. Men icke. Det &r inget fysiskt fel pa er, fick vi hora. Inte
en gnutta av hopp.

Alla vi, och méanga fler, har legat dér uppe lang tid och skrikit pa hjélp. Vi
har i alla fall skrikit sedan pandemin asiaten slog till i Sverige i slutet av 1950-
talet — allts i minst 60 &r. Ibland har vi pA ME-berget skrikit s hogt att det
har horts forbi den svenska vérden och lédkarna och dnda bort till politikerna.
Politikerna har ténkt: ”Oj da. Det later hemskt. Det maste vi gora nagot at.”
Men de har inte fragat dem som ligger dér uppe och skriker. De har frégat
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experterna, det vill sdga ldkarna som bestimmer over svensk vard. Lékarna
som bestdmmer har sagt att de som ligger dér och skriker inte &r nagot att bry
sig om. Det gar ingen ndd pa dem, har ldkarna svarat. Inget har blivit gjort.
Som man séger i berdttelsen om tjuren Ferdinand pa julafton: Sévitt jag vet
ligger de sjuka fortfarande kvar dir uppe pa 8 000 meters hojd och skriker pa
hjélp.

Jag pa grinsen till skims Over att tvingas séiga dessa saker om varden, om
den vard som har slitit och sliter dag och natt i pandemin, som gor sa mycket
fantastiskt arbete. Men nér det géller den hér patientgruppen har de misslyck-
ats katastrofalt. Det 4r vél inte heller personalen pé vardcentralerna och sjuk-
husens avdelningar som ska ta &t sig. Ansvaret ligger bra mycket hogre 4n sa.

Patientperspektivet var det — ja. Det forsta jag som patient vill séga ar att
man ska lyssna pa patienterna. Titta inte bara pa blodprovet och snabbsinkan.
Alltsé lyssna pa patienterna. Sedan kommer f6ljande:

1. Vardcentralerna. Forsta kontakten. Det ar dit alla gar nér det kor ihop sig
pa hélsofronten. Det finns tusen vardcentraler i landet. Dar maste det till
ett lakarlyft, sa att 1dkarna inte fortsétter att tala om for efterinfektionssjuka
ménniskor att de dr deprimerade, dela ut psykpiller och rekommendera at-
girder som gor sjukdomen dnnu viérre, till exempel att trdna mer.

2. Specialistkliniker. I stillet for att rusta ned och stdinga ME- och langcovid-
kliniker, som de gor nu, méste de rustas upp. Kalla sjukdomen vad ni vill:
toxopati, trotthetssyndrom, ME, langtidsasiaten, 14ngtidskortelfeber med
mera, och nu langtidscovid. Folk kommer att fortsétta att bli langtidssjuka
efter infektioner.

3. Det hir maste in pa den ordinarie ldkarutbildningen och dven dvriga vard-
utbildningar.

4. Medicin och behandlingar. Jag vet att det finns hopp. Det finns mer &n
hopp. Efter de lyckade Norgebehandlingarna har jag sjélv fétt hjélp av Jo-
nas Axelsson pd Ameliekliniken. Jag har fatt antiviral medicin och dven
andra mediciner, och de har hjilpt mig mycket. Utan hans kunskap och
medicinska hjélp hade jag inte suttit och pratat hir i dag. Om nu riktigt
ménga ska f4 hjilp snabbt, helst nu, behovs en offentlig vérdapparat och
mediciner som inte bara dr symtomlindrande.

5. Och sé en véldans massa forskning pa detta, helst tillsammans med andra
lander.

6. Sambhillsekonomi. Det &r futtigt att prata pengar nér folk &r sé sjuka. Men
hér finns 30 000, 40 000, 50 000 méanniskor som inte vill annat &n arbeta.
Ténk vad de skulle kunna bidra med.

7. Forsdkringskassan. Hujedamej, hujedamej! Jag pratade for inte sa ldnge
sedan med en kvinna som efter en skilsmédssa tvingades ldmna sina barn
och ldgga sig ensam i ett morkt rum. Sa sjuk var hon. Det kunde alltsé inte
bli vérre — trodde hon. D4 kom ett beslut frén Forsikringskassan.

Nar jag efter Norgebehandlingarna borjade pigga pd mig var jag utan jobb. Jag
har aldrig varit vare sig lat, deprimerad eller kultursjuk, sa da skrev jag en bok
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om eldndet — katastrofen. Namnet pa boken ar Frdn sdngbunden till maraton
eller den stora ME-skandalen. Jag skrev boken for att forsoka skapa uppmark-
samhet och dra mitt stra till stacken. Jag vill peka pa att det hér 4r en jittegrej
som inte kommer att férsvinna bara for att de ansvariga tittar bort eller blundar.

Innan jag slutar ska jag ocksa séga att det ror sig om unga ménniskor. I den
storsta kliniska ME-forskningen hittills i Norge ingick 151 personer. Snittal-
dern var runt 35 ar, 75 procent var kvinnor och 25 procent var mén. Kénns
konsfordelningen igen? Ja, just det, precis samma som vid ldngtidscovid.

Nu har boken till och med gjort sa att jag har fatt prata infor de politiker
som bestdmmer, och jag hoppas verkligen att ni fir saker och ting att hénda.
For det hér duger inte 1 Sverige, &r 2021.

Nu har jag pratat lite for lange, mer &n tio minuter. Tack for mig!

Kerstin Heiling, Riksforbundet for ME-patienter och deras anhoriga: Jag ska
borja med att ge en beskrivning av situationen for familjer dar nagon har drab-
bats av ME/CFS. Sedan ska jag ge en redogdrelse for ndgra av de fragor vi
fick svar pa i var medlemsenkat for ungefér tva ér sedan.

Jag engagerar mig i RME eftersom jag har en son som &r svart sjuk. Han
fick en svar influensa nér han var 15. I dag &r han 47, och han kan inte ldngre
klara eget boende utan har flyttat hem till mig och min man. Det &r alltsa inte
bara kvinnor som blir sjuka utan ocksd mén och barn, allra oftast efter en vi-
rusinfektion.

Naér barn blir sjuka och inte blir trodda kan det fa allvarliga konsekvenser.
De uppmanas att skérpa sig. Nu handlar det inte om barn med skolfobi eller
barn med neuropsykiatriska symtom utan om barn som har blivit fysiskt sjuka.
Risken &r att barnet gér over sin aktivitetsgrans — det kommer att forklaras i
senare presentationer. Nar man gar Over sin aktivitetsgrdns blir man sdmre,
kanske for 1ang tid och i vérsta fall permanent.

Barn vill vara aktiva, och barn vill som regel lyda vuxna. Men nér de blir
sdamre forlorar de tilltron till sjukvarden och kanske till hela vuxenvérlden, som
inte ser dem och inte hjdlper dem att hantera situationen, till exempel att de
inte orkar vara med kompisar eller inte klarar skolan.

Foraldrar kontaktar den ena ldkaren efter den andra for att fa hjélp att forsta
vad som har drabbat deras barn, och de hoppas hitta en botande behandling.
De blir inte heller trodda, och de kidnner sig maktldsa och fornedrade.

Om det inte finns ndgon erkdnd diagnos for barnet fir man ingen ersittning
frén Forsakringskassan for att vara hemma och ta hand om barnet. I vérsta fall,
tyvérr inte ovanligt, blir man misstdnkt for att orsaka barnets sjukdom och
sjukvérden eller socialtjansten gor en orosanmélan. Det hénder, inte séllan ty-
virr, att barnen blir tvangsomhéndertagna enligt LVU.

Det dr inte populért att hejda ett barn som vill vara aktivt, varken hos barnet
sjdlvt men inte heller hos omgivningen, som borjar undra vad fordldern haller
pa med. Som fordlder paverkas man starkt av att se sitt barn lida. Nér man inte
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kan gora nagot ligger utmattningen nira. Hela familjen péverkas. Bland annat
far syskonen mindre uppmérksamhet.

Familjer dér en vuxen har ME/CFS paverkas ocksa kraftigt. For barnen &r
det svért att forstd sjukdomen, och de ér rddda att fordldern ska do. De far inte
stora den ljud- och ljuskénsliga fordldern, de kan inte ta hem kompisar, forél-
dern kan inte folja med till lekplatsen, fotbollsmatchen eller till skolavslut-
ningen. Partnern blir mer vardare &n partner. Det blir ett tyngre ansvar for eko-
nomin eftersom Forsékringskassan som regel inte anser att ME/CFS berittigar
till sjukpenning och sjukerséttning. Det blir ett mer omfattande fordldraansvar.
Det sociala umgénget begrinsas.

Vid arsskiftet 2018/19 genomforde RME en medlemsenkét. Mer &n 1 000
personer svarade, och det var da 55 procent av vira medlemmar. Ett troligt
bortfall finns av de svérast sjuka. Alltsé kan var enkét ge en alltfor positiv bild
av situationen.

Pé fragan hur linge det dr6jde innan man fick diagnos efter att man hade
noterat de forsta symtomen visade det sig att det drojde i genomsnitt 9 ' ar.
Det ar ar av lidande och enorma kostnader for bade personen och sjukvarden.
58 procent har inte hittat ndgon ME/CFS-kunnig ldkare dér de bor, utan de har
sokt sig till 1dkare eller specialistmottagningar i andra l4n.

Hir ser vi en bild som visar svaren pa frdgan om funktionsnedséttning. Den
roda stapeln visar att detta klarar man néstan inte alls. Den gula stapeln visar
att det gar, men med stor anstrdngning. Den grona stapeln visar att det funkar
ganska bra. Om vi tittar pd hur man klarar anstrdngande aktiviteter, att springa
eller lyfta tunga saker, kan vi se att det klarar nistan ingen. For vardagsaktivi-
teter, dammsugning, tradgardsarbete, sdger 65 procent att det inte gar. Drygt
20 procent sdger att det kan gd, men med konsekvensen att de blir sdmre.
Nagra fa séger att det gar. For létt anstrangande aktiviteter, att ga uppfor en
trappa, att duscha och klé pa sig, sdger fortfarande drygt 20 procent att det inte
gér. Knappt 60 procent siger att de klarar de aktiviteterna, men med anstrang-
ning, och bara strax under 20 procent séger att de klarar aktiviteterna utan be-
kymmer.

Sedan &r det fragan om arbetsformagan. Har kan vi titta pa siffrorna for den
som har full eller néstan full arbetsformaga. Forsdkringskassan anser att 41
procent har full eller néstan full arbetsforméaga. Lakarna, den bla stapeln, be-
domer att 4 procent har motsvarande formaga. Lakarnas och patienternas upp-
fattning ligger ganska néra varandra.

Niér det giller patientndjdhet och klagomal finns naturligtvis anledning att
vara missndjd. Det bekréftas i var enkét. 68 procent dr ganska eller mycket
missndjda med ME/CFS-varden utanfor specialmottagningarna. 52 procent
har ként anledning att klaga eller gora en anmélan. 18 procent har kontaktat
patientndmnd eller IVO. 34 procent har velat anméla men inte orkat.

Vad behovs for att ME/CFS-drabbade ska fi en jimlik vard? Har blir det
en delvis upprepning av vad Bjorn har sagt. Det beh6vs en massiv utbildnings-
insats till i forsta hand primérvarden. Det &r dit patienterna kommer i forsta
hand. Men den behovs ocksa for specialistvarden dit det skickas remisser.
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Det behdvs multiprofessionella specialmottagningar i varje region. Det be-
hovs anpassade vardplatser for de svarast sjuka som inte lingre kan vérdas
hemma men som #&nda blir det. Forsdkringskassans personal behdver utbild-
ning, och det behovs fordndrade reglementen. Skolan behover végledning.
Och det behovs mycket storre forskningsanslag dn vad som finns nu.

Jag tackar for mig fran Skéne. For mer information hénvisar jag till var
hemsida.

Per Julin, Karolinska institutet: Jag &r specialist i rehabiliteringsmedicin.
Fram till nyligen var jag overldkare vid ME-mottagningen vid Neurologiska
Rehabiliteringskliniken, Stora Skondal. Stiftelsen bedomde tyvérr att man av
ekonomiska skl var tvungen att ldgga ned mottagningen, utifrdn forutsatt-
ningarna i vardvalet, sirskilt pd grund av minskat antal fysiska besok i sam-
band med covidpandemin.

I dag ska jag prata om SBU-rapporten om ME/CFS dér jag medverkade
som extern sakkunnig och om den kliniska erfarenheten fran var ME-
mottagning, som har funnits sedan 2015.

SBU-rapporten kom i december 2018, och jag kommer att prata om tva av
huvudsyftena med rapporten, ndmligen att visa kunskapsldget om behandling
och prognos vid ME/CFS.

En viktig bakgrund &r att ME inte &r ndgon ny diagnos, som vi redan har
hort. Begreppet myalgisk encefalomyelit myntades pa 50-talet efter epide-
miska utbrott av poliomyelit-liknande sjukdom som inte var polio och dir
vissa patienter fick langvariga besvir. Senare forskning har visat att manga
olika typer av infektioner kan vara en riskfaktor f6r ME, inklusive coronavirus
som sars och troligen sars-cov-2, alltsé covid-19.

Ett problem har varit att tidigare diagnoskriterier for kronisk trotthet inte
har skilt postural trétthet fran andra typer av langvarig trotthet. Det dr avgo-
rande att utga fran de mer specifika Kanadakriterierna fran 2003 dér sex av
sex symtomkriterier ska foreligga, inklusive anstrangningsrelaterad forsam-
ring, sé kallad PEM, post-exertional malaise. Det blir en klart tydligare av-
grinsning till exempel gentemot stressrelaterad utmattning, som &r en mycket
vanligare diagnos och dir det i Sverige finns specifika diagnoskriterier.

Oklarheterna kring diagnosen ME ledde till att amerikanska hilsovards-
myndigheter gick igenom evidensen pd omradet och publicerade en omfat-
tande rapport om ME 2015, den sé kallade IOM-rapporten. Rapportens slutsats
var att det ar klart frén de bevis som kommittén samlat att ME &r en allvarlig,
kronisk, komplex multisystemsjukdom som ofta kraftigt begrénsar aktivitets-
formagan hos den drabbade patienten. I SBU-rapporten var ett av vara huvud-
fynd att det saknas evidens for behandlingar for patienter diagnostiserade en-
ligt Kanadakriterierna. Vad géller prognos fann vi, liksom i IOM-rapporten,
att ME ofta ger langvariga funktionsnedsattningar. Rapporten pekade ocksa pa
att det ar viktigt med noggrann diagnostik som kan krdva multidisciplinér spe-
cialistkompetens for att utesluta andra tillstdnd som &r mer behandlingsbara.
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Vad gor vi da nér vi har faststéllt diagnosen ME pé en specialistmottag-
ning? Patienten har ofta mycket langvariga funktionsnedsittningar. Ingen bo-
tande behandling finns tillgéinglig. Patienten svarar inte normalt pa fysisk ak-
tivitet och trdning, och dveranstrangning kan leda till forsamring.

Vi har arbetat med utgangspunkten att langsiktig multiprofessionell rehabi-
litering med biopsykosocialt perspektiv kan forbéttra livskvalitet och delaktig-
het trots kvarstdende funktionsnedséttningar.

Det hir bygger pé specifik kunskap om sjukdomen, individuellt baserad
symtomlindrande behandling, individuellt anpassad teamrehabilitering, stod i
kontakt med myndigheter, att undvika Gveranstrangning, att anpassa aktivite-
ter och att tdnka langsiktigt med fokus pa livskvalitet och delaktighet.

Har &r ett patientexempel som visar en ganska typisk ME-patient. Det var
en 16-arig flicka som tidigare varit frisk och aktiv med gymnasiestudier och
handbollstraning. Hon insjuknade i en infektion i 6vre luftvdgarna och fick
antibiotikabehandling men hade vissa kvarstdende symtom som inte gav med
sig: feberkénsla, muskelvark, trotthet, uttréttbarhet och uppblossande symtom
vid anstrdngning, som just post-exertional malaise.

Hon var mestadels sdngliggande och klarade knappt personlig hygien. Hon
orkade inte alls gé i skolan. Initialt blev hon och familjen inte riktigt trodda pa.
Hennes besvir tolkades som atypisk depression eller nagot funktionellt till-
stdnd, och hon fick kognitiv beteendeterapi och gradvis 6kad tréning. Men det
ledde bara till kraftiga forsdmringar. Till slut, efter ytterligare extensiva utred-
ningar via barnmedicinska och barnpsykiatriska mottagningar, dér man inte
hittade hallpunkter for nagon annan kroppslig eller psykiatrisk sjukdom, re-
mitterade man patienten till vir ME-mottagning.

Vi kunde bekrifta diagnosen, och hon fick kontakt med vart rehabteam. Det
gjordes hembesdk varannan vecka i borjan, och hon fick stdd i uppligg av
vardags- och skolaktiviteter och med anpassning av aktivitetsniva till symto-
men av PEM, sé kallad pacing. Hon fick ocksa hjdlpmedel, till exempel en
duschpall for att kunna sitta med stdd for armarna vid hartvétt. Hon fick intyg
till skolan om funktionsnedséttningarna s att hon kunde f4 rétt stod fran sko-
lan som till exempel anpassad studieplan och hemundervisning.

Hon har dver tid langsamt avklingande symtom, och efter tre ars kontakt
har hon anpassade studier pé deltid, klarar viss léttare fysisk aktivitet och har
beviljad aktivitetserséttning for forlangd skolgéng utifrén intyg som vi har
skrivit.

De flesta patienter med ME har kvarstdende funktionsnedsittningar trots
medicinsk behandling och rehabilitering. Darfor &r det viktigt med samverkan
mellan vardgivare som har korrekt kunskap om de specifika funktionsnedsatt-
ningarna vid ME och andra aktdrer som kommuner, skola, arbetsformedling
och forsdakringskassa, men det dr ocksa manga ganger en utmaning. Dér har vi
forsokt f6lja Socialstyrelsens vigledning fran 2008.

Efter SBU-rapporten kom resultat frdn en uppfoljningsstudie av ungdomar
med ME frdn Australien. Den hér typen av uppfoljningar saknas &nnu helt for
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vuxna med ME eftersom det inte har funnits specialistkliniker med forskning
centralt for ME-patienter.

Man foljde en stor grupp ungdomar som hade diagnostiserats med ME en-
ligt strikta kriterier. Efter fem &r beskrev sig 38 procent av patienterna som
friska, och efter tio ar gjorde 68 procent det.

Slutsatsen &r att ME hos ungdomar &r mycket langvarigt men att de flesta
tillfrisknar — dock tyviérr inte alla. Inga prognostiska faktorer eller enskilda
behandlingar som paverkade prognosen kunde identifieras.

Det ér intressant vad de hir ungdomarna har uppfattat som mest vardefullt
i kontakten med varden: att bli tagen pa allvar, bli trodd p4, fé stdd, fa praktiska
strategier, f4 symtomlindring och fa stdd avseende skolgang och utbildning.

Att fa stod till en utbildningssituation som var flexibel och tog hénsyn till
individens sjukdom och maélséttningar upplevdes som avgdrande for funkti-
onsformagan over lang tid.

SBU-rapporten podngterar ocksa vikten av att stddja dem som har ME att
fa sa god livskvalitet, aktivitetsforméaga och delaktighet som mojligt. I SBU-
rapporten rekommenderades specialiserade mottagningar for ME/CFS.

I Region Stockholm finns ju vérdvalet for ME och anvisningar pa Viss for
primérvarden. Som ni hérde finns det nu sedan december 2020 ett nationellt
kliniskt kunskapsstod framtaget av regionerna gemensamt. Det &r kortfattat
men korrekt.

Socialstyrelsen har tagit fram rad avseende postcovid. En del &r forstas spe-
cifikt for covid, till exempel vissa lungkomplikationer, men det allménna upp-
lagget avseende differentialdiagnostik, utredning och rehabilitering tycker jag
vil beskriver behovet ocksa for patienter med andra former av postviral trott-
het, som ME/CFS. Det skulle kunna vara basen for utformningen av specia-
listmottagningar for postviral trotthet ocksa i ett bredare perspektiv.

Bjorn Bragée, Bragée Kliniker: Jag representerar specialistvarden av ME och
ar grundare av och forskare vid Bragée ME-Center inom vardvalet i Region
Stockholm. Ibland kallar vi det for tararnas tempel. Det ér inte bara patienterna
som tar till trar utan dven personalen. Jag kidnner sjélv hur illa berdrd jag blir
nér jag hor Bjorns berittelse hér.

Jag dr specialist i narkos och intensivvard och specialist i smértlindring, och
jag har i 6ver 30 ar mott alla svara tillstdnd fran cancer hos barn till smértang-
est hos dldre. Men inte i ndgon grupp har jag métt ett sadant eldnde med miss-
tro frén samhille, vard och forsakringskassa som hos patienter med ME. De
har dessutom ofta svar smiérta och &r bundna till hemmet. Vetenskapen visar
faktiskt att livskvaliteten dr ldgre dn hos cancerpatienter. Antalet patienter i
Sverige &r troligen storre dn for sjukdomarna MS och reumatisk artrit tillsam-
mans, och samhéllskostnaden dr lika hog.

Det ar oforsvarligt att en sé stor grupp av svart medicinskt sjuka patienter
ska ha sé gles specialistvard och behdva viddja om vard och forstéelse. De be-
hover er som sina foretrddare i politiken!
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Det dr enastaende att riksdagens socialutskott ordnar en utfragning med pa-
tientfokus. Av det skilet fragade jag vara patienter: Vad ar det viktigaste for
er som anda &r pé en specialistklinik? Jag fick hundratals svar. Vi var eniga
om prioriteringarna:

1. Det behovs specialistvard.
2. Det behovs utbildning, framfor allt av primérvard och forsikringskassa.
3. Det behdvs forskning.

Varfor ska det finnas specialistvard? Jo, det 4r en extremt komplex sjukdom,
och primérvéarden kan inte forvéntas ta ansvar for sa svart sjuka patienter. Det
vet vi ocksd fran mycket av den samverkan vi har med primérvarden inom
professionen.

Vi har ocksa publicerat data fran vér klinik i1 vetenskapliga tidskrifter som
visar att patienterna under de senaste aren i genomsnitt har fatt mer &n 20
kroppsliga diagnoser och mer 4n tre psykiatriska diagnoser. De har haft dver
100 vardkontakter i form av utredningar och behandlingar under de sista fem
aren. Besoken pa vardcentraler och sjukhus avldser varandra med allt sjukare
patienter, och nér diagnosen stélls har det gatt i snitt atta ar.

Det &r ocksa en forédldralos diagnos. Ingen sjukhusklinik kdnner egentligen
ansvar dd symtombilden &r alldeles for omfattande. Det passar inte var stup-
rorsvard 1 Sverige. Bara i de hér kriterierna som 4r nddvéndiga for att stilla
diagnosen maste man uppge ungefar 20 olika symtom som vart och ett hor till
olika andra specialiteter. Bade SBU, som sagt, och Socialstyrelsen har visat
att det behdvs multidisciplindr vard med olika specialiteter och vardprofes-
sioner tillsammans.

Det hér &r de viktiga skilen till att skapa sdrskilda mottagningar utanfor
primédrvarden med specialister som hjdlper bade patienter, anhoriga och dvriga
varden. Primérvarden kan gora en initial utredning och hjédlpa dem med matt-
liga besvir.

Gér det att skapa sddana kliniker d4? Ja, vi har tillsammans med Region
Stockholm sedan 2017 byggt upp en multidisciplinir specialistvard. Det tog
ungefar fyra ar att bli ndgot sa nér klara.

Det finns ingen utbildning om de hér sjukdomarna vare sig under 1dkarut-
bildningen eller senare i specialistutbildningen, s& det far vi sjélva hjélpa till
med till var personal.

Vi har fyra team med ldkare och sjukskoterskor och pé deltid ett tiotal olika
lakarspecialiteter fran neurologi till infektionsmedicin, och vi har sjukskdoters-
kor och andra hilsoprofessioner som fysioterapeuter, arbetsterapeuter, socio-
nomer, psykolog och dietist. De behdvs allihop, fér sjukdomen har inte bara
en medicinsk baksida, utan den har ocksé en baksida med behov av hjilp
gentemot Forsdkringskassan, sociala myndigheter, anhorigstdd och annat.

Efterfrgan &r stor p sddan hér vird. Vi far upp till 200 remisser i manaden
fran primérvdrden, men — hor och hipna kanske — var tredje patient hos oss,
precis som det var pa Stora Skondal, kommer frén helt andra regioner dir man
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inte har nadgon specialistvard. De kan komma fran Skane eller Blekinge, och
dven andra langvéga géster kommer. Vi har ungefér 2 000 patienter inskrivna.

Nu har vi natt ungefér 30 procent av det behov som finns i Stockholm. Far
vi ett fortsatt uppdrag kommer vi att kunna fylla det behovet ocksa. Det har vi
klarat hittills utan véntetider, alltsa inom vardgarantin.

De fysiska kontakterna med patienterna behover inte vara véldigt omfat-
tande pa en specialistklinik. Efter kompletterande undersdkningar med
kroppsundersokningar, fysiska tester, smarttroskelmatningar och magnetka-
meraundersdkning kan man nog stélla diagnos pé de flesta inom tre besok.

Det finns ocksa behandlingar som lindrar. Som ni har hort mar de allra
flesta béttre av pacing, det vill sdga att i instruktion av arbetsterapeut eller
fysioterapeut for att skapa aktivitetsanpassning. Annars dr det ju en délig pro-
gnos, men nagra tillfrisknar &nda av medicinska behandlingar och ldkemedel.
Det handlar om alltifrén vitskebehandling av uttorkning till olika typer av in-
jektioner eller lakemedel som normalt anvénds for behandling av andra sjuk-
domar. De flesta behdver dndé stod i aratal.

Vi tar dven hand om barn, och jag ska paminna om att detta enligt norsk
vetenskap dr den vanligaste orsaken till skolfranvaro och alltsd har drabbat de
barn som vi ofta kallar for hemmasittare.

Det hér dr svart sjuka patienter. Den forsta patienten som skrev till mig nér
det blev officiellt med den hir efterlingtade hearingen heter Sofia och vill att
jag ska ldsa upp foljande:

Jag blev inte sedd i varden pa grund av ett systemfel som leder till kun-
skapsbrister. Jag fick snabbt diagnosen svar ME av er och ni sag skador
och andra diagnoser forsta gangen efter langt sokande. Jag blev mycket
allvarligt sjuk for tvé &r sedan. Jag kunde inte se, éta eller rora mig. Det
kéndes som att jag dog i min egen séng, bortglomd och bortvald frin sjuk-
systemet. Jag fick en andra chans och kan nu med min mammas hjilp ha

kraften att skriva detta till dig. Vi allvarligt sjuka i Sverige maéste fa
livsnddvéndig hjdlp. Ség det till politikerna!

Nu ér det gjort. Tack, Sofia!

Specialistvard ger resultat. Vi har visat regionerna att bade livskvalitet och
social funktion 6kar. Antalet besok i annan vard minskar ju ocksa. Och nagra
atergér anda i okat arbete, och de dr néjda med den specialistvird som de far.
Vi far 4,8 av 5 1 betyg nér vi gbr anonyma enkater.

Vid en specialistenhet kan man ocksa bedriva utbildning, och det gor vi
tillsammans med universitet och regionens akademiska center. Vi ldgger
ocksa, med hjélp av Sveriges Television och Utbildningsradion, ut information
pa nitet for patienter, skolor och anhériga — och vi forskar.

Bara det att man traffar manga patienter pd samma enhet underléttar. Det
dr da man kan gora riktiga uppfoljningar. Vi gjorde en uppfoljning da vi tittade
pa vara forsta 300 patienter och kunde se att de hade helt nya och okédnda
monster av nervpaverkan, hjarnpaverkan och 6verrérlighet som vi kunde pub-
licera i ledande vetenskapliga tidningar.
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Det hér dr en medicinskt avancerad sjukdom. Vi behover inte i Sverige gora
som i Danmark dédr man 4t folketinget besluta om detta efter pastdende om
motsatsen som kulturellt fenomen. Det gjorde man 2019.

Nir det géller covid kommer mellan 1 och 2 miljoner svenskar att drabbas
av covid-19. Kanske 1 eller 2 procent av dem kommer att fa besvir som &r
eller liknar ME. Men det motsvarar tusentals eller tiotusentals patienter. Jag
sdger inte att alla med langtidsbesvar efter covid har eller fir ME/CFS — det
vet vi inte — men jag séger att det inte kommer att fungera med stuprérsmot-
tagningar for lungkliniker, neurologkliniker och psykiatrikliniker, utan det be-
hovs ett helhetsomhéndertagande.

Det dr dnda sé att situationen dr mork, tycker vi i ME-varden. Resurserna
vi far dr inte anpassade for diagnosen. Det framgar av att en sé fin mottagning
som Stora Skondal maste 14gga ned. Patienterna har stora och beréttigade krav.
De har svért att ta sig till mottagningarna och blir daliga av resor. De har stora
problem med myndigheter som vi maste hjélpa till med, och aterbuden kan en
dag vara néstan lika ménga som de som kommer. Inte mindre &n fem mottag-
ningar som har startat pa initiativ av regionerna i Stockholm och Vistra Gota-
land har fétt ldgga ned.

Ett annat bekymmer &r att vi inte far langsiktighet i de hér uppdragen. Bade
1 Goteborg, som har Smérthjélpen ddr man tar hand om ME-patienter, och i
Stockholm har man avtal med ettarsperspektiv, och det kan man inte riktigt
klara vad géller personal, patienter och forskning. Nar vi soker forskningsme-
del tillsammans med jéttestora amerikanska sjukhus sdger de: ”Det hiar kom-
mer att ta tre till fem ar.” Det r framtidstro som behvs!

Min védjan till socialutskottet ar att gora de hédr patienterna synliga och ge
dem den makt som vér fina patientlag tillater och stodja deras tre berdttigade
krav.

Min vision &r att vi mycket snabbt i hela Sverige ska bygga upp kliniker.
Jag skulle séga att det skulle ga pa ett ar, om man har viljan, att gora det i varje
region. Det finns redan exempel i form av avtal och verksamheter. Faktum &r
att det néstan skulle bli sjdlvfinansierande. Kostnaden skulle i alla hindelser
vara mindre &n hélften av kostnaden for exempelvis 6verviktskirurgi. Den be-
hovs ju ocksé, men jag sdger det for att sétta detta i sitt sammanhang. De andra
véardkostnaderna skulle minska. Aven om man bara paverkar forsiakringskost-
naden lite grann blir det sjdlvfinansierande.

Jag brinner for att vi ska utveckla rehabilitering for de hér patienterna med
modern teknik. Kan man ténka sig ndgon béttre diagnos for att gora distans-
vard 4n ME/CFS? Varfor ska man gora en sjukresa fran Osby till Lund eller
fran Forsmark till Stockholm for 3 000 kronor och sedan betala lika mycket
for besoket med konsekvensen att man &r helt utmattad redan nar man kommer
fram till mottagningen och i veckor efterat nir besoket likavil kunde erséttas
med ett videobesok?

Det 4r lite svart att forstd att Region Stockholm, som &r den enda region
som har satsat mycket pd de hir patienterna, ldter ME-patienterna vara den
enda grupp som inte har fatt okade resurser for videobesok ens under
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coronatiden. Det dr nagot speciellt med de hér patienterna. Gar vi inte miste
om utveckling och framtidstro om vi ska hélla fast vid idén att man maste aka
till doktorn?

Vi tycker ocksa att Socialstyrelsen ska fa ett forstarkt uppdrag och att vi
ska skapa ett nationellt kvalitetsregister. Det behovs sérskilda medel for alla
de hir komplexa diagnoserna, och sérskilt f6r ME/CFS.

Jag tycker ocksa att vi hdr i Sverige, nér det géller att det &r mellan 40 000
och 100 000 patienter, inte ska forlita oss pa amerikanska siffror. Skulle inte
SCB kunna fa i uppdrag att gora en stor medicinsk epidemiologisk studie med
urval i befolkningen? Det gér inte att anvinda register — de hir diagnoserna &r
notoriskt opélitliga.

Jag tycker att statsbidragen till patientorganisationerna ska stéirkas. Vi ut-
vecklar framtidens vérd tillsammans med kunniga och resursstarka patientfo-
retradare.

Som sagt: De hér patienterna behover sina foretrddare i varden. Att inte
fatta beslut i friga om en av de svaraste sjukdomarna ar faktiskt att fatta ett
beslut, ndmligen beslutet att inte hjélpa dem.

Jonas Axelsson, Ameliekliniken: Jag maste borja med att sdga att jag haller
med foregdende talare. Den hér patientgruppen har verkligen inte fatt den véard
som den har ritt till. Det dr min forhoppning att det nu kan &ndras.

Jag heter Jonas Axelsson, och jag har arbetat i 15 &r pa Karolinska Univer-
sitetssjukhuset, senast som immunolog. Nu arbetar jag sedan ett knappt ar till-
baka som medicinskt ansvarig for en privatklinik som har specialiserat sig pa
paravirala sjukdomar, alltsa sjukdomar som upptréder efter en virusinfektion.
Postcovid ar ett aktuellt men absolut inte unikt exempel.

For dem som har brattom borjar jag med att sammanfatta mitt budskap:

1. De hér postvirala besvéren &r inte nya, men i dag har vi en fantastisk mgj-
lighet att diagnostisera och behandla dem om vi vill.

2. Den nuvarande svenska sjukvardsorganisationen ar daligt utrustad for ut-
redning och behandling av de hér svara diagnoserna.

3. Vi vetidag vildigt lite om hur stor andel av de med symtomdiagnos som
lider av en paraviral sjukdom eftersom vi inte letar efter en sddan. Dér kan
vi ldra oss mycket av covid-19 och postcovid didr man har skapat en ny
diagnoskod som snabbt har mojliggjort insamling av relevant statistik och
mojliggjort for regionerna att ge ersittning for varden.

Precis som mina kollegor vill jag beritta lite grann om ett patientfall. Jag vill
borja med att sdga att jag under min utbildning inte alls kom i kontakt med
paraviral sjukdom. Det gjorde jag inte heller under nagon av de olika specia-
listutbildningar som jag har gatt. Men jag har alltid gillat internmedicinskt de-
tektivarbete, vilket innebér att man far jobba med svardiagnostiserade sjukdo-
mar.
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Forsta gangen jag kom i kontakt med ME var 2015 nér vi behandlade en nu
19-érig flicka, en patient som vi kan kalla Amelie, med langvariga och handi-
kappande symtom efter en infektion. Forutom de klassiska tecknen som vit
hud, blodstockning i hdnder och fotter och svéra smértor i ansiktet, huvudet
och pa huden hade Amelie ett pétagligt forsdémrat minne och skulle flera
ganger under var kontakt gldmma bort att hon kidnde mig.

Hennes vérld var ett morkt rum dér hon lag utan att kunna anvénda en dator.
P4 bilden ser ni tydligt hur blodflodet i handen varierar med liget, och langst
upp till hdger har Amelie sjélv illustrerat schematiskt hur hennes smértor har
olika karaktér. Till exempel visar de bld diagonala strecken en molande, inten-
siv smérta som var konstant.

Som s& manga andra i den hér patientgruppen hade Amelie redan 2017 un-
der flera ar snurrat runt i vardapparaten. Hennes husldkare stdllde diagnosen
utmattningssyndrom, men hon ville inte acceptera den. Hon insisterade pa och
fick da en remiss till en kardiolog for utredning av hennes snabba hjartrytm.

Da borjade en resurskrdvande vandring mellan olika organspecialister i
syfte att sortera in Amelie i ritt fldde. En stor miangd potentiellt behandlings-
bara diagnoser uteslots, men ingen tog ett helhetsansvar och ingen sdg ménni-
skan Amelie.

P4 det sittet illustrerar fallet vél hur den svenska sjukvardens organisation
inte lampar sig for utredning och behandling nér orsaken till patientens pro-
blem é&r svardiagnostiserad.

Amelie fick till slut diagnosen ME/CFS, ocksa av sin huslékare, men nagon
utredning av virussjukdom gjordes inte. Trots det fick hon diagnoskod G93.3,
som enligt WHO ska vara postviralt trotthetssyndrom. Det &r den diagnos de
flesta ME-patienter har i dag utan att vi har letat efter virus och d4n mindre
behandlat virus.

Fran mitt perspektiv dr det hiar omradet i dag ett stort plockepinn, som bil-
den hér ska illustrera, av olika sjukdomsmekanismer, ingen systematik och
beskrivande symtomdiagnoser. For mig som biolog verkar det uppenbart att
den hir psykiatriska diagnosen eller symtomdiagnosen bara &r ett uttryck for
en sjukdom vars mekanismer vi inte har upptickt &n. Nu maste vi anvédnda
vara diagnosfingrar for att ldgga de hér pinnarna rétt.

Om mélet ar att forklara nagons daliga maende ar indelningen som vi har i
dag, med organspecialiteter, psykiatri, rehabmedicin eller for den delen sjuk-
hus och primérvard, ett hinder. Vi maste utgé frén patientens subjektiva upp-
levelse och att den &r biologiskt férankrad och ddrmed gér att forklara med rétt
verktyg. Vi maste ge de ldkare som faktiskt triffar den sjuke mandat och ett
naturligt nésta steg, till exempel genom en remiss till ett excellenscentrum.

Den medicinska vetenskapen har utvecklats enormt de senaste aren, och vi
har i dag fantastiska verktyg som vi kan tillimpa pa individniva. Inte minst
giller det avldsningen av genetisk information — sddant som finns i ménni-
skans arvsmassa men ocksé i bakterier och virus. P4 bilden jag nu visar ser ni
att kostnaden for en sddan avldsning &r en brdkdel av vad den har varit. Det
giller dven for analystiden.
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Vad kan man da géra med den hér nya, fantastiska tekniken? Jo, genom
Amelie och hennes familjs generositet och ett samarbete med professor Tobias
Allander pa Karolinska universitetslaboratoriet har jag fatt mojligheten att till-
lampa den pa ett ganska stort antal ME-patienter och kontroller.

Bilden jag visar nu illustrerar att vi, nér vi letade efter virus i olika vdvna-
der, kunde hitta 14 som bara fanns hos patienter, 21 som fanns hos béde pati-
enter och kontroller och 4 som bara fanns hos kontroller.

Det dr viktigt att séiga att om de hér fynden forklarar patientens symtom
eller ens har samband med patientens symtom kan vi inte veta, men for mig
har fynden och det hér fantastiska verktyget som den metagenomiska sekven-
seringen innebdr resulterat i att vi har kunnat behandla flera patienter, till ex-
empel Bjorn som vi har hort hér tidigare.

Den lilla bilden nere till véinster illustrerar en elektronmikroskopisk bild pa
ett sillsynt flavivirus som vi hittade i Amelies tarm.

Den generdsa donationen har gjort att jag har mojlighet att d4gna mig at det
hér pa heltid. Jag utreder och behandlar paravirala sjukdomar. Vi har inte nagot
regionavtal — vi dr ganska nya — men patienterna bekostar sjdlva bland annat
blodprovstagning. Och trots att de gor det har vi ett overflod av sdkande. Vi
tillimpar en strikt selektionsprocess, som ni ser till vinster pa bilden. Vi tar
bara emot ungefar tva av tre som soker, och jag tror att det &r helt centralt for
utfallet. Alla patienter med ME-diagnos har inte samma sjukdom.

Var erfarenhet dr att specialiserad utredning och individualiserad behand-
ling, absolut inte bara med antivirala mediciner, bade kan hjélpa till att hitta
lampliga patienter och leda till en betydande forbattring dir vi hos vara knappt
100 patienter med en uppfoljningstid pé elva manader har sett 53 procent ga
ned i sjukskrivning och knappt 20 patienter som faktiskt har kunnat skrivas ut
som friska.

For att sammanfatta: Postvirala besvér dr inte nya, men vi har i dag helt
fantastiska mojligheter att diagnostisera och behandla dem tack vare teknikut-
vecklingen.

Den nuvarande svenska sjukvardsorganisationen &r daligt utrustad for ut-
redning och behandling av okénda diagnoser.

Vi vet i dag vildigt lite om hur stor andel av alla med symtomdiagnoser —
ME men &ven utmattningssyndrom, fibromyalgi etcetera — som lider av en
paraviral sjukdom. Vi letar ju inte aktivt efter sddan.

Jag hoppas att makthavare i och med postcovid, som jag ser som en para-
viral sjukdom bland manga andra, tar chansen att tillsammans med kompeten-
sen som finns samlad hér i dag utveckla och resurssitta nya akademiska spe-
cialistcentrum kring paraviral sjukdom och dess behandling.

Avslutningsvis vill jag tacka alla som har medverkat till att gora Ameliekli-
niken till en framgang och alla er som adr med pa den hér spidnnande diagnos-
tiska resan.

2020/21:RFR16

21



2020/21:RFR16

22

UPPTECKNINGAR

Anders Rosén, Linkopings universitet: Jag tackar s& mycket for inbjudan!

Jag ska beritta lite om var forskningsfronten ligger och visa pa en del kun-
skapsluckor. Det handlar framfor allt om virusinfektioner som triggar autoan-
tikroppar som angriper den egna vivnaden och hur energiomsittningen gar pa
sparlaga. Vi ar ett team i LinkOping som arbetar med det hér i samverkan med
Bragéekliniken.

Niér virus och ibland bakterier smittar en person aktiveras immunforsvaret
pa manga olika sitt: T-, NK- och B-celler aktiveras. Men beroende pa olika
riskfaktorer kan det ga fel. Det kan vara genetiska brister, det kan vara brist pa
vila, immundefekter som avsaknad av vissa antikroppsklasser eller autoimmu-
nitet. Det hér leder till bildning av bland annat autoantikroppar som paverkar
det autonoma nervsystemet, alltsa det icke viljestyrda nervsystemet, som fel-
regleras, vilket i sin tur paverkar mag- och tarmkanalen, nerver — vi kan fa
neuroinflammation bade i hjarna och ryggmairg — muskler och hjérta.

Virusinfektionen paverkar ocksa energiomsittningen, eller det vi kallar for
metabolism. Jag visar nu en bild pé cellens lilla energiverk som vi kallar for
mitokondrie. Vi ska titta pa den lite ndrmare.

Forst vill jag berétta lite mer detaljer om hur virusinfektioner triggar sjuk-
domen. Vi har hort om Epstein—Barr-virus, och det kan trigga bade som en
nyinfektion, till exempel vid kortelfeber, eller det kan vara en édteraktivering
av vilande virus som orsakar den hér postvirala trottheten. I samband med kor-
telfeber ar det 4 procent som efter tolv ménader fortfarande &r trotta.

Den hir raden med virus med knepiga namn — Ross River, chikungunya,
West Nile, dengue, ebola, sars 2003 — 4r RNA-virus som orsakar trétthet av
olika grad eller procentsats. Nu kan vi tilldgga sars-cov-2 med langcovidsym-
tom.

Det publicerades nyligen i USA att vi kan rdkna med mer dn 10 miljoner
nya fall globalt som forvintas. Pa en svensk niva skulle det kunna ligga na-
gonstans runt 50 000 per ar med langtidssymtom. Aven bakterier som coxiella
och giardia kan orsaka fatigue under lingre tid.

Niér en virusinfektion sétter igdng immunsystemet hinder rétt mycket. Vi
vet i dag att ungefdr 95 procent av alla vuxna dr infekterade med olika herpes-
virus, till exempel Epstein—Barr-virus och humant herpesvirus 6, men ocksé
endogena retrovirus. De ligger normalt vilande efter infektionen i vissa celler,
som B-celler vilka Bjoérn Eklund ndmnde tidigare. Men de kan ateraktiveras,
och det stéller till problem.

Det kan vara vid trauma eller vissa situationer som en ny infektion, milj6-
gifter, fysisk skada eller mental péfrestning. D4 sldr immunsystemet igang ett
alarmsystem, en sa kallad danger response. Hér ser vi vad som hinder da.

De hir sma energiverken i kroppen reglerar ocksa immunsystemet. De har
ett eget DNA som ér skilt fran cellkdrnan med sina 46 kromosomer. Det kastas
ut som ett nét for att finga och dven signalera fara 4 firde. Det dr nyligen vi
fran Linkoping publicerade en rapport om det hér.

I ett aktivt immunforsvar som slar pd ordentligt bildas det ocksa autoanti-
kroppar. Det dr antikroppar som angriper den egna védvnaden. ME
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kénnetecknas av ndgra av dem. Men de nedanstdende sjukdomarna hér har alla
autoimmuna aspekter. De kan ocksé vara samsjuklighet med ME.

Vid ME ser vi antikroppar mot adrenerga receptorer och muskarina recep-
torer som finns pa nervvavnad. Vid skdldkortelinflammation finns en speciell
typ av autoantikroppar. Vid POTS, som é&r hjartklappning vid snabbt uppatre-
sande, finns det autoantikroppar. Vid irriterad tarm &r det vanligt. Dédr finns
ocksa en typ av autoantikroppar rapporterade. Vid fibromyalgi, som ocksa kan
vara en samsjuklighet med ME, finns en speciell typ av autoantikroppar.

Om vi tittar lite ndrmare pa mitokondrierna producerar de den kemiska
energin. De dr sma energiverk i cellen som levererar ATP, som &r kemisk
energi, till olika funktioner inne i cellen. De reglerar ocksa pa ett intrikat sétt
vart immunsystem mot virus. S& hir ser den ut. Har inne ligger dess eget DNA.

Nér energiomséttningen gér pa sparldga, som vi ser hos ME, blir det sémre
aterhdmtning efter anstrdngning. Det finns tva olika program. Ett kallas for
Glykolys. Det hér dr som kinesiska ord for ménga, men det &r ett program som
ger tvd ATP-enheter. OXPHOS-programmet ger tio ganger mer. Manga ME-
patienter fastnar i den lagproducerande energisituationen.

Hér dr fem viktiga forskarrapporter som jag vill dela med mig av. Den forsta
ar fran USA, Naviaux. Den visar att 20 metaboliter, alltsd aminosyror och li-
pider, vid ME é&r fordndrade. Det dr ett hypometabolt tillstand, alltsd att
mitokondrierna gar pa sparlaga.

Fluge i Norge har visat att det dr en forsdmrad energiproduktion med 14g
ATP och ansamling av laktat. Norge har for ovrigt stora resurser jamfort med
Sverige pa det hiar omradet. De ligger langt fore oss vad géller forskning.

Maureen Hanson visade nyligen att T-lymfocyter, T-celler, har dysfunk-
tionella mitokondrier.

Prusty kom hdaromveckan med en rapport som visar att 90 procent av pati-
enterna med ME har mitokondriefragmentering. Det medfor i och for sig ett
starkt antiviruspaslag, men det sker till kostnaden av energiforlust.

Viéra egna studier som leds av Eirini Apostolou visar att mitokondrie-DNA-
nivderna ar signifikant nedreglerade. Det sker i samarbete med Bragéeklini-
ken.

Nu vill jag avsluta med en bild som visar pa hur Epstein—Barr-virus och
troligtvis ocksd humant herpesvirus 6 och sars-cov-2 likt en flygplanskapare
kan ta dver. Som en kapare tar Gver en jumbojet kan virus kapa mitokondri-
erna. Det &r vad vi kallar for hijacking of mitochondria.

Sars tar sig in via en speciell receptor och med sitt virala RNA invaderar
det mitokondrierna och manipulerar dem till sin egen fordel. I vérsta fall nar
sjukdomen &r som sdmst kan man likna de kapade mitokondrierna vid en ter-
rorattack pa det svenska energiproduktionsnétverket och elproduktionen. Det
ir harda saker som hénder. Det orsakar inflammation, som vi har sett med
utsldppen av olika mitokondriefibrer. Men det fragmenterar ocksa mitokondri-
erna och medfor en metabol omprogrammering.

Mycket mer forskning behdvs. Vi har sett att 1dkemedel som modifierar
mitokondrier nu héller pé att testas. Antivirala medel som remdesivir har en
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viss effekt och vissa antiinflammatoriska agens. Men det behdvs mer forsk-
ning hér for att utveckla terapier. Vi har kunskapsluckor ocksé i autoimmunitet
dér kunskapen behover forbattras.

Sammanfattningsvis triggar virusinfektioner den hér sjukdomen i 70 pro-
cent av fallen, eller reaktivering av virus. Autoantikroppar angriper den egna
vavnaden. Energiomséttningen gar pa sparladga pa grund av virus i mitokondri-
erna.

Jag vill rikta ett tack till den hér gruppen av sponsorer, deltagare och ME-
patienter. Tack sa mycket.

Vice ordforanden: Tack Anders Rosén. Da har vi fatt lyssna till bade patienter
och professionen. Nu ska vi fa lyssna till ett par regionforetradare. Vi borjar
med Désirée Pethrus, Kristdemokraterna, fran Region Stockholm. Varsagod.

Désirée Pethrus, Region Stockholm: Stort tack for att jag har blivit inbjuden
till utfragningen. Jag heter Désirée Pethrus och dr vardutvecklingsregionrad i
Region Stockholm. Som representant for den regionala nivan uppskattar jag
att fraigan om ME/CFS belyses hir i dag och att den diskuteras dven pa nation-
ell niva.

I Region Stockholm leder jag vardens kunskapsstyrningsnimnd som bland
annat ansvarar for att ta fram kunskapsstod i varden. Det dr nagot som ar vik-
tigt for att vi ska kunna arbeta for att forbattra och utveckla varden. Det giller
forstés ocksa for varden av denna patientgrupp.

Jag har sedan jag tilltridde haft kontakt med anhorigforeningar till ME-
sjuka pa savil regional som nationell niva liksom med Bjorn Bragée och hans
medarbetare pé kliniken.

Manga dr drabbade liksom deras anhoriga, och de lider svért i dag. Sverige
behover ta stora kliv ndr det giller behandling av och forskning om sjukdo-
men. Som vi hort i dag vittnar manga som lider av ME/CFS om att de upplever
att livet pagar dér ute men att de sjélva &r avskilda fran det.

Smirtpatienter har ofta svart att ta sig fram i varden. Det gar ju inte att se
smirtan pa en rontgenbild eller genom ett blodprov. Precis som vi har hort hir
i dag vittnar médnga ME-sjuka om att de har svarigheter pa vigen inne i varden
att hitta rétt och att i en diagnos.

I Region Stockholm tar patienter med lindrig ME/CFS emot inom primér-
vérden. Det dr dirfor angeldget att man inom primarvdrden har adekvat kun-
skap om sjukdomen. Primédrvérden méste kunna hjélpa den hér patientgruppen
och ge ett bra omhéndertagande.

I Region Stockholm finns Akademiskt primérvardscentrum som bedriver
forskning, utveckling och utbildning inom primérvarden. I morgon genomfors
exempelvis en utbildning inom just det hdr omradet om utmaningar och moj-
ligheter i primérvarden dér jag vet att bland annat Bjorn Bragée medverkar.
Malgruppen ér alla yrkesgrupper inom primérvarden.
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Fran primérvarden remitteras sedan de patienter som behover specialist-
hjilp vidare till specialistmottagning. Akademiskt primérvardscentrum hjilper
till att underlétta ansvarsfordelningen mellan primérvarden och specialistmot-
tagningarna.

Det tillaggsavtal for specialistmottagningarna vid ME/CFS som vi har i
Region Stockholm startade 2015. Avtalet &r kopplat till tva olika vardval. Det
ena &r specialiserad rehabilitering vid ldngvarig smérta och vid utmattnings-
syndrom. Det andra &r till vardvalet planerad specialiserad neurologisk reha-
bilitering.

Patienter i alla dldrar med medelsvar till svar ME/CFS kan remitteras till
specialistmottagningarna. Kanadakriterierna anvénds dé for diagnostisering. |
Region Stockholm har vi haft tvd vardgivare, Bragée Rehab och Stiftelsen
Stora Skondal. Tyvérr har Stora Skondals mottagning nu valt att sténga ned
den 31 maj.

Forra aret var det 2 234 patienter inskrivna pé véra specialistmottagningar.
Kostnaden for regionen var 31 miljoner kronor under 2020. Det dr ungefar 25—
30 procent av patienterna som dr utomlandspatienter. Vi tar ocksa emot ett
fatal barn och unga dér vi ser att barn och unga kriaver hég kompetens med
specialister inom barnpsykologi och barnneurologi.

Det dr Bragée Rehab som star for storre delen av varden. De har utokat sitt
patientantal i samband med stingningen av Stora Skondals mottagning.

Socialstyrelsen har som jag har forstétt haft svart att ta fram nationellt kun-
skapsstod med generella rad for ME/CFS, vilket vérden efterfrdgar. Den natio-
nella kunskapsstyrningsstrukturen bestar, som ni sikert vet, av 26 nationella
programomraden som leder kunskapsstyrningen inom sitt respektive omrade.
Diérfor har det inte heller varit helt sjalvklart vilket nationellt programomréde
inom kunskapsstyrningsstrukturen som ska ansvara for fragestillningarna om
ME/CFS.

Just nu &r det oerhort angeldget att vi kan fortsétta att forska pa den hér
diagnosen s att man erhéller en storre evidens for sjdlva diagnosen och da
ocksa kan sitta in adekvata behandlingsmetoder.

Det bedrivs en del forskning i dag genom olika samarbeten, bade nationella
och internationella. Det dr glddjande att det pagar studier pa KI, i Uppsala och
i Linkdping bland annat. Dessutom pagar arbete vid Bragéekliniken och Ka-
rolinska institutet inom ramen for doktorsavhandlingar. Vi hoppas att detta in-
nebdr att vi framdver pa ett béttre sitt kan hjdlpa den hér patientgruppen.

Manga hévdar att det finns en risk att postcovidpatienter kommer att ut-
veckla ME/CFS. En del menar att man redan nu kan se tendenser till det i
regioner. I Region Stockholm rehabiliteras i dag postcovidpatienterna inom
andra avtal. Det saknas i nuldget evidens for att postcovidpatienter kommer att
utveckla ME/CFS. Déremot ar det vanligt med en ldngvarig period med post-
viral trotthet.

Forskning om hur postcovid kan utvecklas till ME/CFS ér nodvéndig. Ka-
rolinska institutet medverkar i en studie om kopplingen mellan covid-19 och
ME.
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Den ojamlikhet som finns inom ME-vérden i Sverige oroar. Den hér varden
behovs pé fler stillen. Vi i Region Stockholm ér den enda regionen, som jag
har forstétt det, med specialistmottagning for ME/CFS-patienter. Men vi ser
fram emot att det blir fler mottagningar i landet. Vi tar i dag emot ménga pati-
enter fran andra regioner.

Ménga som har ME é&r sa sjuka att de inte klarar av att resa for att fa hjalp.
Maénga lever med stora svarigheter i sitt dagliga liv, och en stor andel &r bundna
till sina hem och é&r ofta séingliggande. Det ir alltsé ett stort lidande.

For mig dr det sjélvklart att Region Stockholm ska fortsétta att ligga i fram-
kant nér det géller behandling men ocksa nér det géller forskning for att stirka
situationen for denna utsatta patientgrupp. Men det behovs som sagt mer forsk-
ning och fler som arbetar med den hér sjukdomsgruppen. Det vilkomnar jag.
Tack for att jag fick vara med pa ett jitteintressant seminarium i dag.

Anna-Lena Hogerud, Region Skdne: Innan jag gar in pa bilderna vill jag tacka
for inbjudan. Jag tycker att det har varit jétteintressant hittills. Tanken &r vél
att jag ska kunna bidra lite med vad vi har gjort i Skéne i fragan.

Jag dr regionrad och andre vice ordférande i hélso- och sjukvardsndmnden
i Skane. Nuldget hos oss &r att vi har en uppskattning dér vi tror att 1 500—
3 000 personer berdknas lida av ME/CFS. Siffran &r som ni ser lite osdker. Det
beror bland annat pa det som ménga hér har tagit upp med svérigheterna att
stdlla diagnos och tiden det tar innan de far sin diagnos.

Vara patienter som det dr nu tas framfor allt om hand inom primérvérden.
Det dr specialister 1 allmédnmedicin som de vénder sig till. Bedomer man att
det finns ett behov av specialistvard &r det i nuldget sa att man maste remittera
patienterna till andra regioner eftersom vi inte har nagon specialistmottagning
i Skane, eller for den delen heller i resten av Sodra sjukvardsregionen. Om
barn drabbas &r det barnklinikerna som tar hand om dem i nulédget.

Hur fungerar det hir dd, kan man fraga sig? Det finns ingen systematisk
utvirdering av detta. Om man ser pa vilka svar patienter och personal verkar
ha pa den fragan ér det: Det &r inte s& bra som vi skulle vilja. Ménga patienter
upplever ocksa att de inte blir tagna pé allvar, precis som vi har hort fran be-
rittelserna hér i dag. Manga ldkare som vi har talat med menar att de har for
lite kunskap om sjukdomen for att kunna ge en god véard, dven om jag ocksa
vill séga att det alltid finns positiva exempel.

Mycket tyder pa att patienterna soker sig till flera olika véardgivare i hopp
om att saklart fa den vard som de behdver. De kanske utreds pé bade vardcen-
tral och sjukhus parallellt. Det dr svart for oss att sédga hur vanligt det &r. Vi
har inga siffror pa det i nuldget.

Man har arbetat ett tag med att ta fram ett vardprogram, men utan en speci-
alistmottagning har det varit svart att gora verkstad av de planerna.

Det fick oss frdn Socialdemokraterna i Skane att ldmna in ett initiativ-
drende. Man kan sdga att det dr vart sitt att ldgga fram forslag om vi inte ldgger



UPPTECKNINGAR

fram motioner i fullméktige. Det gér lite snabbare att ldgga fram det direkt i
ndmnden.

Det handlar om att vi vill se en god och jamlik vard for dessa patienter i
Skane. Det géllde ocksé tvéd andra diagnoser, EDS och FH, men vi behdver
inte gé inte in pa det i dag, for det &r inte temat for dagen.

Vi lamnade in drendet i juni 2019, alltsd for tva ar sedan. Vi fick ocksa
bifall for vart drende i en bred politisk enighet i september samma ar. Podngen
ar att vi vill se att dessa patienter far den vard de behdver. Da menar vi att det
behovs bade ett vardprogram och en specialistmottagning. Som ni ser var det
precis det som namnden kom &verens om.

Varfor behovs en specialistmottagning? Flera fran professionen hir i dag
har berdrt det. Det &r en svardiagnostiserad sjukdom. Det kraver en specialist-
kompetens. Den dr svarbehandlad. Vi behdver ha mer individualiserade insat-
ser. Vi behover langsiktigheten i varden. Vi behover ett fortroendeskapande.

Manga har hédr i dag ndmnt att var organisation &r uppdelad i stupror. Det
man skulle kunna séga &r att vi behdver bygga lite hdngrédnnor mellan stupro-
ren dér vi ocksd samlar kompetensen sa att man utifran den samlade kompe-
tensen kan sprida den sedan i resten av organisationen.

Ni ser att det finns kunskapsluckor. En specialistmottagning kan till exem-
pel ge stod och rad till véra vardcentraler. Ni ser ocksa att det finns ett behov
av forskning. Det bidrar till mer kunskap och ger oss en béttre vard. Men som
flera hdr har varit inne pa behdvs mer forskning pa omréadet.

Vi tror att en samlad mottagning ger en effektivare process. Det blir ocksa
tydligt och tryggt for patienterna och saklart &ven for vara allménspecialister
pa vardcentralerna att det finns nagonstans i Skéne att remittera de patienter
som behdver den hér varden.

Varfor behovs det i Skane, kan man fraga sig? Som ni ser ror det sig om
ganska manga patienter. Det dr sdkert fler som vi i nuldget inte kinner till. Det
handlar séklart om det som manga har tagit upp. Om man blir fullstindigt slut
av att gora en resa och kanske sedan blir dalig i veckor efter det &r kanske inte
den bésta 16sningen for just de patienterna att behéva aka land och rike runt
for att fa den vard som vi borde kunna ge dem pad hemmaplan. Vi maste alltsa
kunna ta hand om véra egna patienter.

D4 undrar man séklart: Hur har det gatt med planen? Vi fick en aterappor-
tering om detta for néstan exakt ett ar sedan. Forslaget ar att det ska ske ett
samarbete inom Sodra sjukvéardsregionen. Man har ocksa en dialog med vara
sjukhusstyrelser. Vilken klinik ska ha det hér uppdraget?

Vi gor ocksé en kartldggning. Vilka kunskapsresurser har vi redan, och vil-
ken kompetensutveckling behovs? Tanken ar ocksé att man ska borja i mindre
skala utan nagra krav pa produktion for att sedan kunna skala upp det och ta
in de kompetenser som man uppticker att man behdver.

Det dr ocksa viktigt med anknytningen till forskningen. Det 4r for att moti-
vera och for att driva pé utvecklingsprocessen. Langsiktigheten 4r ocksé vik-
tig, tror vi. Det handlar om tryggheten for patienterna séklart. Men det handlar
ockséd om att arbeta med attityderna och arbetssitten och fa en dialog och 6kad
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forstaelse for dessa sjukdomstillstdnd. Det &r ménga som ocksa har tagit upp
att attityden &r ett stort problem for patienterna. Det tar tyvérr lang tid att for-
dndra attityder. Det vet vi.

Har &r det nya projektet som heter nummer 26 inom Soédra sjukvérdsre-
gionen. Det fattades ett beslut i november i ledningsgruppen om att vi ska
starta delprojektet inom ramen for ett samarbete som vi har som heter Samar-
bete for battre vard.

Hir tittar vi pa: Hur ser det ut i Sodra sjukvardsregionen? Hur ser patient-
gruppen ut? Hur fungerar virden? Vilka avgriansningar behdver vi géra mot
andra liknande tillstdnd? Vilka resurser och vilken kompetens har vi? Vad be-
hover vi i form av ytterligare resurser och kompetenser?

I steg tva &r planen att etablera en ny specialistmottagning. Den kommer att
utga fran de slutsatser som man kommit fram till i steg ett.

Vad har hint diar? Det sker mdten med patientforening, primirvarden och
smirtrehab pa Universitetssjukhuset i Skédne. Man har kontakt med Bragéekli-
niken i Stockholm och man har inhdmtat underlag fran Region Visterbotten
och har ocksa kontakt med utbildningsenheten i Stockholm. Det sker ocksé en
diskussion i Sodra sjukvardsregionens ledningsgrupp, och man har en bered-
ning i en samarbetsgrupp som man har mellan de olika regionerna. Det kom-
mer ocksa en lagesrapport till det politiska presidiet inom Sodra sjukvardsre-
gionen.

Det som har skett dr att vi har tillsatt en arbetsgrupp som ska driva projektet
vidare. Hér finns representation for Skane, Kronoberg och Blekinge. Halland
har valt att avstd. Den dr multidisciplindr, och det finns kompetenser fran pri-
marvard, rehabilitering, smértrehab, psykiatri, neurologi och infektion. Den ar
ocksa multiprofessionell. Vi har med ldkare, fysioterapeuter, arbetsterapeuter
och psykologer. Férhoppningsvis kan man da fanga upp den bredd som manga
tidigare hér i dag har pekat pa skulle behovas.

Vi tycker ocksa att det &r viktigt att ha med patienter och anhorigrepresen-
tanter i arbetet. Det dr patienterna som ska fa den hér varden. Det &r viktigt att
de dr med frén borjan med att ta fram hur den ska utformas. Det har varit ett
uppstartsméte den 12 maj, och vi ska fi en rapport senast vid arsskiftet.

Denna sista bild visar en sammanfattande tidslinje 6ver vad som har hédnt
héir. Man kan tycka att det har tagit ganska lang tid, att det ska ta tva &r. Men
det har varit en pandemi hér mitt i som jag misstanker séklart har paverkat dem
som sitter och arbetar med det.

Jag skulle énda vilja sdga att for var del som lade fram forslaget kdnner vi
dnda att det finns en samstdmmig vilja fran de olika politiska partierna att detta
ar ndgonting som vi ska gora och méaste gora. Det brukar bada ganska gott for
att det ska bli verkstad av det.

Det ar ocksé viktigt att vi i Skéne och pa andra stillen runt om i landet ser
till att ge dessa patienter den vard de behdver sé ndra hemmaplan som mojligt.
Resor for den hér patientgruppen kénns inte som ett bra alternativ.

Jag vill tacka for att jag fick vara med hér. Jag ser fram emot att fi lyssna
pa fortséttningen. Tack for mig.
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Vice ordforanden: Tack sd mycket, Anna-Lena Hogerud. Vi gér vidare till var
siste talare som &r Thomas Lindén fran Socialstyrelsen. Varsagod.

Thomas Lindén, Socialstyrelsen: Tack sd mycket for det.

Jag heter Thomas Lindén och ar chef for avdelningen pa Socialstyrelsen
som har till uppdrag att ta fram kunskapsstdd till hilso- och sjukvéarden bland
annat genom nationella riktlinjer och nationella kunskapsstod. Det gor vi for
att bista mojliga kunskap ska komma till anvéndning i métet med varje pati-
ent.

Jag ska hér beritta lite grann om vad vi har gjort med anledning av den hér
sjukdomen. Socialstyrelsen har ldnge haft dgonen pa tillstdndet ME/CFS. Na-
gon har tidigare lyft fram frdgan: Varfor finns inga gedigna kunskapsstdd fran
Socialstyrelsen till hdlso- och sjukvarden? Jag ska ocksa ndmna att vi har ett
gott samarbete med regionernas nationella kunskapsstyrning. I arbetet med det
vardprogram som &r framtaget dar har vi ocksé samverkat.

Vi har hort tidigare talare belysa olika aspekter av ME/CFS. Det ger en
tydlig bild av att hiar behdver manga aktorer samverka. Det ligger inte pa ens
axlar att tackla den hir utmaningen.

Vi har ocksa hort, som ocksé dr vér bild, att under de senaste decennierna
har ménga studier genomforts. Men vad som orsakar ME/CFS ér fortfarande
okidnt. De vanligaste hypoteserna ror mestadels olika virus eller andra infek-
tioner, fel pd immunsystemet, somnstdrningar, hormoner eller neuropsykia-
triska faktorer. Annu har vi inte sett starka och reproducerbara studier som har
kunnat ge svar pd den hér fragan.

Den som tycker om att titta pa deckare kan se att vi har en hel del olika
ledtradar och bevis. Men vi har fortfarande inte byggt ett case som héller i
domstol.

En annan forsvarande aspekt dr att resultaten gar at véldigt olika hall. Det
gor det svart att dra tydliga slutsatser. Det kan man ibland annars gora dven
utan helt entydig och stark evidens.

Aven var uppdragsgivare har varit otalig. Ar 2018 fick vi och &ven vAr sys-
termyndighet SBU var sitt regeringsuppdrag med syftet att skapa en béttre
klarhet i frigan. Syftet med vart uppdrag var att vi skulle se dver kunskapsléget
nér det géller ME/CFS och beddma forutsittningarna for att stodja hilso- och
sjukvérden exempelvis med nationella rekommendationer och dven med det
beslutsstod som vi tar fram till Forsékringskassan.

Vad vi har genomfort i regeringsuppdraget dr en inventering av problem-
omrédet. Vi har uppdaterat kunskapslaget. I den behovsinventering som vi har
gjort har vi inventerat intressenternas behov av kunskapsstdd och rekommen-
dationer, och SBU har kartlagt det vetenskapliga underlaget for vissa frage-
stillningar och dven vérderat tillgangen till erfarenhetsbaserad kunskap och
forutsittningar for eventuellt konsensusbaserat kunskapsstdd, vilket ocksé &r
en metod man ibland far tillgripa for att ta fram ett stod.
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Men vi konstaterar att det finns olika syn pa orsaken till ME/CFS och dven
pa behandlingen av tillstdndet. Vissa foresprakar ett biomedicinskt och andra
ett biopsykosocialt synsitt. Skiljelinjen dir handlar om huruvida sjukdomen
enbart ska forklaras med patologiska, biokemiska och fysiologiska fynd eller
om dven psykologiska och sociala faktorer maste inkluderas for att vissa me-
dicinska besvir ska kunna forklaras.

Det ér i dag en uteslutningsdiagnos, och med det menas att det saknas dia-
gnostiska test. I stéllet stélls diagnosen genom diagnoskriterier som anvénds
forst nér andra kroppsliga eller psykiska orsaker till symtomen har uteslutits.
Det blir ocksa ytterligare komplicerat genom att det finns flera olika diagnos-
kriterier som delvis dverlappar varandra och att det inte rdder ndgon interna-
tionell konsensus om dem.

Det finns ocksé olika synsétt nar det géller vilka sjukdomar och tillstand
som ska uteslutas innan man stéller diagnosen ME/CFS och vilken samsjuk-
lighet som kan finnas.

I var kartldggning har vi ocksa pratat med patientrepresentanter. De pape-
kar behovet av en jamlik vard, riktlinjer och specialistvard for den hir gruppen.
Patienternas erfarenhet av varden varierar bade pa individnivé och utifran var
de bor i landet. Dérutdver lyfter man fram behovet av ett béttre bemdtande och
samordnade insatser. Allt detta instdmmer vi i.

Den &versikt av kvalitativa studier som har gjorts av SBU, angéende hur
vuxna patienter med diagnosen ME/CFS upplever varden, visar att diagnos,
radgivning och stdd dr visentligt. Patienterna beskriver, precis som vi har hort
hér tidigare i dag, att vdgen till diagnos dr tung och att det &r en kamp att fa
hjdlp. De har en upplevelse av att vara ointressanta och att primérvarden inte
alltid tror att sjukdomen finns.

Var dialog med de berdrda professionerna har visat att det finns en viss
efterfragan pa nationella riktlinjer och forsdkringsmedicinskt beslutsstod. Men
specialister i allmdnmedicin traffar var for sig ganska séllan enskilda patienter
med ME/CFS. Precis som har nimnts hér tidigare dr det ingen specialitet som
anser sig ha ett sérskilt ansvar for den hér patientgruppen. Det illustrerar tyd-
ligt sammantaget att dessa patienter inte har nagon riktig hemvist i varden.

SBU konstaterar ocksé att de vetenskapliga underlagen vad géller behand-
lingsinsatser i de relevanta studierna &r otillrickliga, och det stimmer med vér
kartlaggning, som visar att det inte heller &r mojligt att dra slutsatser om atgér-
dernas nytta utifran beprovad erfarenhet, eftersom forutséttningar for konsen-
sus bland kliniska omradesexperter saknas. Darfor bedomer vi att det i nuldget
inte 4r mojligt att ta fram nationellt kunskapsstdd, i alla fall inte ett som ser ut
som det som efterfragas, med generella rdd pa omréadet, som varden efterfra-
gar.

Jag ska ocksa ndmna att nér vi och SBU arbetar med kunskapsstod och ser
att det inte finns underlag registrerar vi kunskapsluckorna i en sérskild databas.
Den forsoker vi sedan kommunicera till olika forskningsfinansidrer som ange-
lagna omraden att beforska och utlysa forskningsmedel till. Har finns manga
fragestéillningar géllande ME/CFS med.
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Den kvalitativa oversikt som SBU gjorde visade pé patienternas dnskan om
diagnos och stod och att patienterna upplever att det dr en kamp att fa hjélp.
Men diagnos i sjukvéarden dr ingen rattighetsfraga eller ndgot man ger for att
bekrifta symtom, utan det dr inom sjukvarden ett gemensamt sprak for att
kommunicera hélsotillstdnd och en védgledning till rétt val av atgérder. Sjuk-
vérden arbetar ddremot inte med diagnos for att bekréfta symtom. I detta méts
inte sjukvérden och patienterna nér det géller denna sjukdom.

Samtidigt kan det vara vért att papeka att det finns andra tillstdnd dér vi inte
vet orsaken till besvdr men 4nda kan ge hjélp och behandling och dven tillstdnd
dér orsakerna till samma besvér &r olika. Ett exempel, som ju &r en delméngd
av ME/CFS, ir fatigue, en kraftig och okontrollerbar trétthet och uttréttbarhet.
Den kan man ju ha efter olika virussjukdomar, till exempel kortelfeber, influ-
ensa eller hjarninflammationer, men samma bild ses ocksé vid till exempel
skov hos MS-patienter, hos manga patienter som haft en stroke och efter trau-
matisk hjarnskada. Aven vid kronisk och 1angvarig stress ser man ett tillstand
som kliniskt inte gér att skilja frdn det som har andra orsaker. Har far man
behandla utifrdn funktions- och aktivitetsforméga och inte utifran grunddia-
gnos eller vad som har orsakat sjukdomen. Att man inte forstar mekanismen
bakom en sjukdom ska inte utesluta personer fran en korrekt behandling eller
ett korrekt bemdtande.

Vi har ocksa varit ména om att ha en samverkan med olika intressenter pa
omradet. Nar det géller patientforeningar har vi frimst haft en dialog med
RME men ocksé enstaka kontakter med andra patientforeningar som inklude-
rar patienter med ME/CFS. Vi vill skapa forutsittningar for dialog med pro-
fessionsforetriadarna.

Socialstyrelsen har regelbundna dialogméten med foretrddare for kliniker
som tar emot patienter med ME/CFS. Vi konstaterar utifran de métena att det
pa specialistklinikerna finns olika synsétt mellan olika professioner. Det finns
skillnader i diagnosséttning, behandling och synen pa patientgruppens mojlig-
heter till fysisk aktivitet.

De grundldggande forutsittningarna for att arbeta vidare med forsékrings-
medicinskt beslutsstod for diagnosen saknas tyvérr ocksa. Socialstyrelsen vill
understryka att sjukskrivning kan vara ritt behandlingsétgérd men att vi inte
kan ge nagra generella rekommendationer.

Utifrén nuvarande evidensldge &r det av central betydelse att de insatser
som ges for varje patient med diagnosen, eller med liknande symtombild utan
att ha diagnosen, individanpassas och utvirderas. Patientgruppen &r i behov av
vard for symtomlindring och 6kad livskvalitet. For den enskilde patienten kan
olika evidensbaserade atgirder ges utifran individens symtombild, till exempel
mot smaértor, somnbesvir eller nadgot annat av de besvérliga symtom som vi
har hért om hér. Vérdgivaren behdver i sin tur vara lyhord och ta hdnsyn till
patientens hela sjukdomsbild och vdrdbehov, givetvis utifrdn en individuell
beddmning.

Var och SBU:s kartldggning visar tydligt pd det behov som finns av mer
insatser och forskning for denna patientgrupp. Socialstyrelsen vill ocksé bidra
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till en dialog mellan professionsforetrddarna for att pa sikt kunna 6ka samsy-
nen. Men det behovs individanpassade insatser fran multiprofessionella team
och utvérdering av dessa insatser for varje individ.

Jag kan ocksa kommentera nigra fragestillningar som tagits upp av tidigare
talare angdende specialistmottagningar. Vi har i relation till postcoviddiskus-
sionen sagt att specialistmottagningar kan vara ett sétt att fi en enhetlig och
mer jamlik bedomning. Det behdver inte vara det enda séttet, men varje region
behéver ha en plan for hur man tar emot dessa patienter pé ett strukturerat sétt.
Vi har ocksé poidngterat for denna grupp och for ME/CFS att det 4r av stort
vérde att det sker en strukturerad informationsinsamling i samband med pati-
entbesoken, sé att vi far ett larande pa sikt och att forskning kopplas till dessa
mottagningar, for vi har ménga kunskapsluckor att fylla.

Vice ordforanden: Da overgar vi till den del i utfragningen som handlar om
fragor fran socialutskottets ledamoter. Som vanligt dr vi tacksamma om man
fattar sig kort och koncist, sé att ménga far tillfélle att stélla fragor och att man
ocksa talar om vem av vara medverkande man riktar fragan till.

Dag Larsson (S): Jag ar sjélv paverkad av detta eftersom jag har en mycket
ndra som dr ME-sjuk och har fatt héra en hel del berittelser. Jag funderar ockséa
mycket pa hur man ska organisera ME-vérden. Jag tycker att Bragéemottag-
ningarna dr oerhort viktiga, inte minst mot bakgrund av att Stora Skoéndal nu
lagger ned. D4 vill jag rikta min fréga till Bjorn Bragée.

Nu har vi talat vildigt mycket om att bygga upp mer vard. Det tror jag
kommer att behdvas. Men jag skulle vilja hora nigra reflektioner om hur sam-
spelet med Forsékringskassan ser ut och om Forsdkringskassan hanterar denna
patientgrupp pa ett bra sétt. Jag skulle ocksa vilja hora en kommentar om sam-
spelet med priméarvéarden, som jag tror dr av stor vikt for det har omréadet.

Bjorn Bragée, Bragée Kliniker: Vi skriver i dag ett brev till Forsakringskassan
och Socialstyrelsen dér vi sédger: Ni har fatt ett uppdrag att gora en utredning
om sjukskrivningar for ME/CFS, men ni har inte kallat in oss for att berétta
om hur det faktiskt ar for dessa patienter.

Ganska generellt utan ndgon nidrmare motivering avslar Forsakringskassan
dven objektiva, seriosa funktionsutredningar med hédnvisning till diagnosen,
alltsd inte med hanvisning till den funktion patienterna visar upp. S& kan det
faktiskt inte fortsdtta. Vi maste ha en dialog, och vi méste f4 mojlighet att fa
triffa véra forsékringshandliggare — digitalt eller p4 annat sétt — for det dr en
sak att skriva att patienten bor kunna arbeta dven om han eller hon ligger i
sdngen ddr hemma och en annan sak att sdga det i ett mdte med patienten. Vi
vill ocksa att de forsékringsmedicinska radgivarna utbildas. Det tycker vi ar
viktigt.
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Detta med forsdkringsmedicinen for dessa patienter ar alltsa en stor fraga,
liksom for ldkarna. Daremot tycker vi att samverkan med primirvarden gar
valdigt bra. Vi ar ute pa vardcentralerna och far bra och vilunderbyggda re-
misser, vi d&r med i Akademiskt primérvardscentrum och annat. Bade primér-
varden och vi dr ganska Gverens om att det behovs vérd pa tva nivéaer har. For
initial utredning och handldggning av dem som inte &r sa svart sjuka behovs
en bra fungerande primérvéard. Och sedan behovs ett komplement till den. Dér
tycker jag att det fungerar valdigt fint.

Ulrika Heindorff (M): Fru ordférande! Det har verkligen varit en intressant
och givande formiddag. Extra stort tack vill jag rikta till Bjorn Eklund, for
Bjorn ér ju en av alla de personer som fétt sitt liv i grunden omskakat av den
hér sjukdomen. Jag tycker att formiddagen har varit bra. Man har bade kon-
kretiserat och problematiserat kring fragorna.

Min fraga gér till Per Julin. Vi har talat mycket om specialistmottagningar
hér, och jag undrar helt enkelt om det kliniska nationella kunskapsstod som
dnda finns plus SBU:s och Socialstyrelsens rapport ér tillrackligt med underlag
for att man ska kunna 6ppna fler specialistmottagningar over hela landet, eller
skulle vi pa nationell niva behova ta fler initiativ till nya utredningar?

Per Julin, Karolinska institutet: Jag tycker att sérskilt nu med Socialstyrelsens
stdd for postcovid har man ett angreppssitt som &r valdigt relevant ocksa for
annan postviral trotthet. Jag tycker att man skulle kunna ha det som en bas.
Jag tycker inte att man behover vénta pd ytterligare utredningar, utan man kan
bygga pé detta och pé den erfarenhet som finns frén Stora Skondal och fran
Bragéekliniken.

Per Ramhorn (SD): Det har varit en mycket intressant formiddag har. Som vi
horde hér tidigare kom SBU med en rapport ar 2018 som visar att patienterna
kénde att de inte blev tagna pé allvar, och det fanns bristande kunskap inom
primédrvarden som dé kan leda till fel diagnos och oldmplig behandling i for-
langningen, vilket naturligtvis &r mycket allvarligt. Samtidigt far man hora att
det finns véldigt fa specialistmottagningar ute i landet for denna patientgrupp.

Fragan ar: Hur manga specialistmottagningar skulle behovas for att fylla
behovet? Och finns det nagon form av kunskapsdversikt nar det géller hur si-
tuationen ser ut i vdra nordiska grannldnder och hur man hanterar denna pati-
entgrupp dér? Har de fler specialistmottagningar &n vi har i Sverige, eller han-
terar man denna grupp inom primédrvarden? Det skulle vara intressant att veta
om vi kan l4ra nagot av vara nordiska grannldnder hér. Sista fragan riktar jag
till Socialstyrelsen.

Vice ordféranden: Jag uppfattade inte vem forsta delen av fragestéllningarna
riktades till, men den som vill svara far helt enkelt kliva in.
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Thomas Lindén, Socialstyrelsen: Jag kan svara pa lite av varje i den fragan.
Jag tror att var primdrvéard generellt sett har en hog kunskapsnivd, men det
saknas evidens rent allmént om hur man bést behandlar den hér typen av sjuk-
dom. Som jag ndmnde tréffar varje primérvardsldkare ganska fa patienter med
den hér diagnosen. Darfor tror jag att specialistmottagningar kan vara en vig
att gd. Men det viktigaste dr nog dnda att man i primérvarden kan remittera till
négon som har en stdrre erfarenhet av att traffa patienter med den hér typen av
besvir, sé att varje patient far sina besvér bedomda av ndgon som har kénne-
dom och erfarenhet av behandling.

Nar det giller erfarenheter frdn de nordiska ldnderna &r jag inte helt siker,
men jag undrar om det inte finns beskrivet ocksa i SBU:s rapport hur man
internationellt hanterar den hér typen av sjukdomar, dar man har ett flertal
symtom och funktionsnedséttningar men inte har fullstdndig kunskap om me-
kanism och om vilken behandling som bést fungerar.

Vice ordféranden: Nar det giller antalet specialistkliniker kanske Jonas Ax-
elsson, som sjélv arbetar vid en specialistklinik, har nagra tankar?

Jonas Axelsson, Ameliekliniken: Jag tror inte att jag dr bast lampad trots att jag
jobbar pa en specialistklinik. Jag &r véldigt specialiserad och jobbar med ett
smalt omrade och har inte s& mycket erfarenhet. Jag tror att Per Julin, som har
bredare erfarenhet och har jobbat pd manga olika specialistkliniker, skulle
kunna svara pé fragan.

Per Julin, Karolinska institutet: Som jag uppfattar det skulle det behovas spe-
cialistmottagningar i varje region, i princip.

L4t mig ocksé ta upp fragan om det internationella. I Norge har norska so-
cialstyrelsen en lite annan roll och kan ge order till den nationella sjukvarden,
men dir har man ganska omfattande dokument kring ME/CFS om hur sjuk-
varden pa olika nivéer ska organiseras nir det giller denna diagnos. Det ar ett
bra exempel att titta pa.

Anders W Jonsson (C): Jag skulle vilja spinna vidare pa den fragan och vinda
mig till Kerstin Heiling. Vi vet nu hur det ser ut i Stockholm och i S6dra sjuk-
vardsregionen. Men kanske hon kan beskriva hur ldget ser ut i de vriga sjuk-
vardsregionerna ur ett patientperspektiv?

Min andra fraga gar ndrmast till Anders Rosén. Vi hoppas ju alla pa forsk-
ningsgenombrott som innebér behandling, och det &r ju otroligt intressant med
det han beskriver om att man i forskningen nu ligger pd att kunna se fordnd-
ringar pd mitokondrieniva. Min friga d4 ar: Hur néra finns det ett genombrott
som gor att man kan anvénda de forskningsfynden till for det forsta diagnostik
och for det andra till ndgon form av behandling?
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Kerstin Heiling, Riksforbundet for ME-patienter och deras anhériga: Enligt
var enkét har 58 procent inte hittat nagon ME/CFS-kunnig lékare i sin region.
Den situationen har inte forbéttrats, enligt de erfarenheter vi far. Det behdvs
alltsa specialmottagningar i varje region, for de svarast sjuka kanske inte ens
kan ta sig ett par mil in till en centralort, och hur ska de d& kunna ta sig dnda
till Stockholm?

Nar det giller kunskapsnivan haller jag inte med Thomas Lindén om att
kunskapsnivan i primédrvarden &r god. Det &r inte var erfarenhet. Det finns en-
staka goda undantag, men de flesta traffar tyvérr inte en lakare som har kun-
skap om ME/CFS. Och dven om det skulle finnas en grundldggande kunskap
behovs det specialmottagningar som man kan konsultera och remittera till.

Anders Rosén, Linkdpings universitet: Det vi har sett nu &r att pandemin har
samlat resurser kring forstaelsen av hur virus interagerar och framfor allt at-
tackerar den vésentliga energiproduktionen i cellen. Det &r ju detta som har
fallerat helt i ME-sjukdomen, till olika grad.

Hur ser det ut med végen till full terapi? Ja, bara for fyra dagar sedan kom
det tva oberoende rapporter, den ena i Science och den andra i Nature, om ett
helt nytt sétt att tdnka ndr det géller hur man kan attackera kapningen av
mitokondrierna av virus. Men for att komma dérifran till en fullstdndig terapi
maste det ga igenom ldkemedelsstudier i fas 1, 2 och 3. Det finns dock goda
tecken pa att vi kan samla upp det hela. Stort tack for fragan och intresset for
detta!

Bjorn Bragée, Bragée Kliniker: Lt mig bara komma med en kompletterande
upplysning. Docent Gunnar Olsson hos oss har just fatt Etikprovningsmyndig-
hetens godkdnnande for en studie dér vi studerar ett likemedel som ska for-
bittra energimetabolismen i mitokondrier och heter Ubiquinon. Det pagar
alltsé en del.

Karin Radgsjé (V): Tack for alla fina foredragningar! Jag hoppas att vi slipper
att sitta har om tio ar igen och dra samma fraga. Det kénns som om hela pati-
entgruppen ar vildigt ignorerad, dels av varden — man fér springa runt pa
manga olika stéllen och forsoka hitta nagon typ av hjélp — dels av Forsdkrings-
kassan. Den kunskap som ska finnas r inte riktigt pa plats, tycker jag, inom
vare sig primdrvérd eller forsékringskassa.

Min friga gér till Kerstin Heiling och till Thomas Lindén. Vi vickte en
motion 2018 om ett nationellt kompetenscentrum nér det géller ME/CFS.
Skulle det behovas ett sddant centrum som samlade den kunskap som finns
nationellt och spred den och ocksé arbetade vidare for att hitta nya metoder
och sa vidare?
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Det &r vil uppenbart att det behdvs specialistmottagningar. Det skulle ju
vara vansinnigt bra. Och nu har vi ju lért oss att arbeta vildigt mycket utan att
behova besoka varden.

Kerstin Heiling, Riksforbundet for ME-patienter och deras anhdriga: Jag tror
att ett nationellt kompetenscentrum skulle vara alldeles utmérkt for att samla
kunskapen. Men jag ér 6vertygad om att det méste kompletteras med specia-
listmottagningar och dkad kunskap i regionerna dér man har direkt patientkon-
takt. Garna det centrala, men absolut ocksé det regionala.

Thomas Lindén, Socialstyrelsen: Jag vill borja med att kommentera Kerstins
tidigare kommentar. Min syn &r att vi har en vl utbildad allménlékarkér jam-
fort med andra ldnder. Diaremot dr forutsdttningarna for att ta emot ME-
patienter inte sa goda om en ldkare triffar en sadan patient endast ibland. Da
behovs det nagonstans dit man kan remittera en patient. Pa det stéllet ska man
ha god kdnnedom om patienterna och ha traffat manga for att forsta sjukdo-
men. Jag tror att varje region maste ha en idé om hur man tar hand om patien-
terna. I en liten region kanske man kan ha ett sddant centrum inom sjukvards-
samverkansregionen i stéllet, s& att man far en tillricklig volym for att fa kun-
skap om patienterna.

Om man dessutom ska ha ett nationellt kunskapscentrum har jag ingen upp-
fattning om vilken niva det ska finnas pa, men det kan aldrig vara fel att samla
kunskap.

Kerstin Heiling, Riksforbundet for ME-patienter och deras anhériga: Bara en
kort replik. Allménldkarna 4r absolut vélutbildade, men f4 har kunskap om
ME. Om man inte kidnner igen ME-symtomen och tréffar en patient som ser
ganska frisk ut stéller man inte de relevanta fragorna. Dérfor behdvs en massiv
utbildningsinsats for primérvarden, si att 1dkarna vet vilka de ska remittera
vidare.

Pia Steensland (KD): Varmt och stort tack till alla som har haft sé véirdefulla
presentationer hér! Det &r som sagt orimligt att varden i dag ar sa olika och att
det beror pé var i landet man bor. Som kristdemokrat finner jag att detta stoder
mig i stéllningstagandet att vi behdver ett 6kat nationellt ansvar i stillet for de
21 regioner som vi har i dag.

Jag tdnkte rikta min fraga till Kerstin Heiling och Riksforbundet for ME-
patienter. I vintan pé att varden blir béttre och stirkt dver hela landet tar det
alltsd, som vi hort, 4tta till nio ar innan diagnos fis. Av din redogorelse fram-
gick att det 4r otroligt stora funktionsnedséttningar i vardagen som det handlar
om. Jag undrar om du kan utveckla lite med nér det géller socialtjansten och
kommunernas st6d och hur de behdver utveckla det. Utifran den beskrivning
som du ger tycker man att det borde vara sjélvklart att dessa personer ingar i
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personkrets 3 enligt LSS. Ar det vanligt att de hir personerna fir stdd enligt
LSS?

Jag har full respekt for att Thomas frén Socialstyrelsen, som jobbar mot
hilso- och sjukvérden, kanske inte har kunskap om kunskapsstdd som riktar
sig mer mot socialtjdnsten. Men du far gérna berétta, om du har kunskap dér,
om det finns kunskapsstod for hur kommunerna ska agera nér det ar sa stora
stodbehov hos personer som dnnu inte har en diagnos.

Kerstin Heiling, Riksforbundet for ME-patienter och deras anhériga: Tack for
att du tar upp detta, Pia! Vara medlemmars erfarenhet &r att det finns tva steg.
Nér man inte har fatt en accepterad diagnos &r det véldigt svart att ge vigled-
ning till hemtjéanst, LSS och sé vidare. Utan diagnos ar det svart att 4 beviljat
hemtjénst eller LSS.

Nér man sedan har fétt beviljat stod gor hemtjénsten det som de &r vana vid.
De uppmuntrar, forsdker pigga upp, kommer in och hejar och hjélper till och
tvittar, stddar och lagar mat, vilket ar fullstdndigt omintetgérande for patienter
som dr ljud-, ljus- och beréringskénsliga. Det kommer in en massa olika per-
soner och bullrar och har inte kunskap om hur man behandlar en ytterst stimu-
luskénslig patientgrupp.

Det ar fd som beviljas LSS-assistans. Jag vet att manga soker, men det r
fa som fér det beviljat.

Sedan kan man tala om oréttvisa nér det géller hjalpmedel — elektrisk rull-
stol, fardtjanst och sa vidare. Det dr inte jamlikt, och det saknas kunskap ocksé
pa kommunniva och nir det géller socialtjénsten.

Barbro Westerholm (L): Tack for véldigt fina presentationer! Jag har tva fra-
gor.

Den ena géller Forsdakringskassan, som ju inte &r hir i dag. Men det kénns
som om de hér patienterna lange blir ldmnade &t sitt 6de. Da vill jag hora med
Thomas Lindén: Vad gor ni pa detta omrade, dir det saknas sa mycket evidens,
for att anda Gverfora kunskap om de hér patienternas behov sé att de blir tagna
pa allvar av Forsdkringskassan och man inte pressar dem till insatser? De leder
ingenvart, bara till skada.

Den andra frigan giller de hér patienternas livskvalitet. Jag riktar den till
Kerstin Heiling och Bjorn Bragée. Ni méste ju under drens lopp ha samlat er-
farenhet av hur man med ett s hir svért tillstdnd kénner sig behdvd och har
livskvalitet. Samlar ni den erfarenheten nagonstans sé att arbetsterapeuter och
andra inom socialtjénsten och s& vidare kan ta vara pd den? Vad ér det som
skapar att jag med det hér svéra tillstdndet kénner att jag behdvs och har livs-
kvalitet?
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Kerstin Heiling, Riksforbundet for ME-patienter och deras anhériga: Tack for
fragan! Det finns erfarenheter som vi har som patientorganisation och ocksa
forskning nér det géller livskvaliteten for patienter med ME.

Livskvaliteten dr simre dn for cancerpatienter under behandling och for de
flesta med kroniska sjukdomar. Livskvaliteten dr mycket, mycket lag for de
flesta ME-patienter. Det giller framfor allt de svérast sjuka, men det ar gene-
rellt mycket svart.

Vi sag i var enkétundersokning att 21-25 procent, om jag minns ritt, ar helt
socialt isolerade. De har inga sociala kontakter. Det &r ju helt 6deldggande for
livskvaliteten att man ligger ensam, svért sjuk och utan socialt liv, umginge
och stod.

Fragan &r alltsd hogst berdttigad. Livskvaliteten for ME-patienter &r
mycket, mycket lag.

Vice ordforanden: Bjorn Bragée kanske vill komplettera nagot?

Bjérn Bragée, Bragée Kliniker: Ja, livskvalitet kan uppskattas med ett instru-
ment som heter EQ-5D, och det anvénds i hela Europa. Man skattar sin livs-
kvalitet fran 0 till 100 utifran frdgor om vad man klarar av och sé vidare.

Vi som kénner oss nagot sa nér friska ligger pa 90 procent i livskvalitet.
Om man har en sjukdom som diabetes ligger man kanske pa 80 procent, om
man har depression kanske pé 40 eller 50 procent. De hér patienterna har en
livskvalitet som ligger pa 30 procent. Det finns ingen annan patientgrupp som
gor det. Det &r faktiskt sa elédndigt.

Vi samlar ihop de hér siffrorna, Barbro. Vi har en databas med 2 000 pati-
enter dér vi har precisa siffror och redogérelser. Det visar sig att ganska manga
har en livskvalitet under 0, det vill sdga att man kénner sig simre &n dod.

Vad kan vi gora at det? Ja, vi har som sagt socionomer och psykologer och
sé vidare som hjélper patienterna med det de behover. Man fragar dem: Vad
vill du ha, kéra patient? Det forsta svaret, utdver lindring, blir: Jag vill att andra
forstar hur det ar. Jag vill att myndigheter forstar hur det &r. Jag vill att mina
anhoriga forstar hur det dr. Jag vill att den Gvriga varden forstar att detta dr pa
riktigt. Det &r en valdigt stor del av livskvaliteten att bli trygg och trodd.

Vice ordforanden: Barbro hade ocksa en friga riktad till Thomas.

Thomas Lindén, Socialstyrelsen: Tack s& mycket for frigan!

I relation till sjukskrivning dr det vl ndrmast ett konstant arbete att forklara
att man inte kan forlita sig enbart pé algoritmer for sjukskrivning som &r ut-
formade for hela patientgrupper. Det dr ett stdd, och utdver det maste man ha
en individuell bedomning av en kunnig person i botten for att kunna beddéma
rétt till sjukskrivning.
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Niér det géller komplicerade tillstind som innefattar ett flertal symtom och
funktionsnedséttningar sitter det mer fokus pa vilka aktivitetsbegrdnsningar
som uppstér i relation till individens arbete eller annan sysselsdttning. Dér ar
det ett problem att sjukvarden och Forsdkringskassan ofta kommunicerar via
diagnoser och diagnoskoder. Det blir egentligen en annan fraga: Hur och vil-
ken grad paverkar funktionsnedséttningar och aktivitetsbegransningar arbets-
formagan?

Socialstyrelsen vill bidra till 6kad kunskap och forstéelse kring hur funkti-
onsnedsattningar och aktivitetsbegransningar kan beskrivas med hjilp av ett
annat instrument dn ICD, som omfattar diagnoskoderna, namligen ICF. Det &r
ett system som i stéllet beskriver patienternas funktion och begransningar i
funktion. Vi tror att det kan bidra till ett gemensamt sprak kring funktionstill-
stand, vilket &r sdrskilt viktigt om man har behandling med multiprofessionella
team.

Marie-Louise Hénel Sandstrém (M): Tack sa mycket for en oerhort intressant
formiddag! Vi har hort manga starka beréttelser.

Jag har sjdlv arbetat som primédrvéardsldkare under manga &r och mott
ganska manga patienter med de hir diagnoserna, och jag har sett att det storsta
bekymret har varit vart man ska remittera i brist pa specialistmottagningar.

Jag dr véldigt glad att se och hora att det pagar mycket forskning. Det pagér
ocksa om hur man kan beméta bittre, mycket mer om behandlingen och vad
det dr patienterna behover.

Fran Moderaternas hall driver vi att vi vill pdverka forskningen mycket
mer. Virusforskningen &r ju hogaktuell nu med covid-19, och vi har forslag
om ett nationellt institut for framfor allt virusforskning for att man ska kunna
ta ett helhetsgrepp om den.

Jag blev lite nyfiken ndr Anders Rosén pratade om den forskningen. Man
ar som sagt pa mitokondrieniva nu, vilket r oerhdrt intressant, och man tror
att det skulle kunna hjélpa att ha ett nationellt forskningsinstitut. Vi har inte
fatt gehor for det &nnu, men jag tror att det skulle kunna vara bra.

Vice ordforanden: Vill Anders Rosén sdga ndgot om det?

Anders Rosén, Linkdpings universitet: Jag dr bara glad att fa den responsen.

Jag instimmer helt; det behovs forstérkta resurser till virusforskning och
cellulér forskning kring sjukdomen men ocks4 till medicinska utbildningar och
lakarutbildningen for att intressera unga — ldkare, biomedicinare och skoters-
kor — s att de végar ga in i ett oként nytt filt, kan man sdga, och engagera sig
helhjartat i omradet. Mer utbildning frén grunden!

Nicklas Attefjord (MP): Jag vill borja med att tacka alla som varit med i pane-
len och delat med sig av sina erfarenheter, inte minst Bjorn.
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Innan jag hamnade pé den hér stolen i socialutskottet var jag regionpoliti-
ker. Jag jobbade med bland annat ME och var med och upphandlade bland
annat Smérthjélpen, som dr den enhet som finns i Géteborg.

Jag dr ju en vin av den offentliga, skattefinansierade och solidariska varden.
For mig har det varit lite av en sorg att inte alla universitetssjukhus som vi har
i det hér landet har specialiserade mottagningar for den hér patientgruppen.

Vi har ju varit inne pa stuproren, att vi har en stuprdrsorganiserad vard. Det
som har slagit mig, bade nér jag jobbat med det i regionen och pé det hir se-
minariet, dr att véldigt mycket av den specialiserade varden drivs privat eller i
upphandlad form.

Diarfor skulle jag vilja hora om framfor allt Per Julin eller Anders Rosén
skulle kunna kommentera om ni delar den hér bilden och om det finns négot
som vi pé politisk niva, regionalt eller nationellt, kan gora for att uppmuntra
eller fa in den offentliga varden pa banan nir det giller ME-varden och dven
fa en ordentlig koppling till akademin, vilket jag tycker &r viktigt och som
uppenbarligen har saknats.

Per Julin, Karolinska institutet. Det dr en komplicerad fraga, som Thomas var
inne lite pa, just att det inte finns nagon specialitet som med sjélvklarhet tar
sig an den hér patientgruppen. Det tror jag historiskt ligger bakom att det inte
har kommit igdng forskning.

Ta till exempel studien jag ndmnde med uppfoljning av ungdomar. Det
finns inte ens basala kliniska uppfoljningsstudier av vélkarakteriserade och
vildiagnostiserade patienter just darfor att det inte har funnits specialistmot-
tagningar med akademisk koppling. Det behdvs absolut. I vilken form har jag
inga synpunkter pa, men att det behdvs en langsiktighet och en koppling till
akademin &r helt klart.

Anders Rosén, Linkdpings universitet: Jag instimmer helt med Per Julin hér.

Vice ordforanden: Da &r vi framme vid punkten avslutning. Jag vill borja med
att tacka alla medverkande, bade patientforetrddare och foretrddare for pro-
fession och myndigheter.

Jag ska lamna ordet for avslutningen till Acko Ankarberg Johansson, ord-
forande i socialutskottet. Innan jag gor det vill jag tacka henne for gott samar-
bete kring att {4 till stind den hér utfrdgningen. Tack, Acko!

Ordféranden: Tack, Kristina! Tack ocksa for ditt initiativ till det har motet!

Det 4r tunga saker vi har fatt ta del av i dag. Vi har forsokt medverka till att
synliggora en vildigt stor patientgrupp, dir merparten berédttar att man far ett
daligt bemdotande ndr man soker vérd. Det ar valdigt allvarligt att man inte far
ett gott bemdtande och att man inte far vird pa bésta mdjliga sitt.
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Det géller ménga sjukdomsgrupper att vi inte alltid har alla svar eller be-
handlingar eller ens bot. Men vi forsdker alltid ge den bésta varden och be-
handlingen och sjélvklart ett gott bemdtande.

Det &r det forsta jag tar med mig: Vi maste sdkerstélla att varje patient som
soker vard far ett gott bemotande. Detsamma géller ndr man soker hjilp hos
kommunen eller socialtjansten eller pa andra hall darfor att sjukdomen gor att
man behdver mer hjalp. Bemotandet behover forstirkas.

I dag har vi ocksé lért oss vikten av att man far multidisciplinidr kompetens
till sin hjélp. Stuprér fungerar inte, utan det maste vara det breda anslaget. Vi
behover fler specialistmottagningar, och kompetensen i primédrvarden méste
stdrkas.

Jag dr glad over det jag hor fran samarbetet 1 Stockholm men ocksa frén de
enstaka kliniker och mottagningar som finns i landet. Men det borde ju vara
sd att varje region kan erbjuda sin verksamhet, oavsett var man bor.

Det man nu startar i Region Skane kanske kan std modell for andra delar av
landet. Om man kanner att man inte klarar det i den egna regionen kan man gé
samman i sjukvardsregionerna om att astadkomma forbéttringar genom att
starka kompetensen i primérvéarden och hitta specialistmottagningarna som har
tillrdcklig kompetens sa att patienterna vet att det finns ett system som tar emot
nir man drabbas av sjukdom.

Vi har ocksa fatt ldra oss genom Kerstin Heilings berdttelse om anhorigas
situation. Vi har inte pratat s& mycket om det i dag, men jag vill &nda séga att
detta att vara nérstaende till en person som &r svart drabbad av ME/CFS ocksé
ar nagot som behdver belysas. Barnens situation har ocksé lyfts fram, bade
som drabbade av ME/CFS och som nérstdende. Det dr stora grupper av mén-
niskor som kriver att vi gor fordndringar.

Tack vare den hér formiddagen har vi fatt 1dra oss mer. Vi har fatt béttre
kunskap. Vi hoppas att det faktum att vi gor det hiar medverkar till att fler far
kunskap och att man sétter igdng ett arbete.

Jag instimmer med Karin Régsjo: Det ska inte gé tio &r till, utan vi bor i
nértid se en fordndring — 6kad kunskap, forbattrat bemotande och att vi klarar
bra vard, bade i primérvéarden och pa specialistkliniker, till alla.

Varmt tack till alla medverkande, precis som Kristina Nilsson sa! Och ni
som har bidragit med era erfarenheter, tack for att ni gor det! Det ar vardefullt,
och vi som har tagit emot era beréttelser i dag ska gora vart basta for att for-
valta dem och astadkomma en foréndring.
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Presentationer

Bilder som visades av Kerstin Heiling

Att (forsoka) leva med ME/CFS

Socialutskottet, Sveriges riksdag, den 27 maj 2021

Kerstin Heiling
Forbundsordférande RME

Vem drabbas
av ME/CFS?

Majoriteten ar kvinnor (77% enligt SBU)
men ocksa man och barn insjuknar -
oftast efter en virus-infektion.
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Barn med ME/CFS

Allvarliga konsekvenser av att inte bli trodd nar man kanner sig sjuk,
utan uppmanad att ”skarpa sig”

~ Risk att barnet gar dver sin aktivitetsgrans (forklaras i senare
presentationer) och blir samre - kanske for lang tid - i varsta fall
permanent.

~ Risk att barnet forlorar tilltron till sjukvarden och kanske hela
vuxenvarlden som inte ser dem och hjalper dem att hantera
.. att inte orka vara med kompisar
.. att inte klara skolan

Foraldrar till barn med ME/CFS

Kontaktar den ena lakaren efter den andra for att fa hjalp att forsta
vad som drabbat deras barn med hopp om botande behandling

v

v

Kanner sig maktlosa och fornedrade nar de inte blir trodda

v

Utan erkand diagnos ingen ersattning fran FK for att vara hemma och
ta hand om barnet

» | vdrsta fall misstankt for att orsaka barnets sjukdom ->
orosanmalan, LVU

» Inte populdrt att hejda ett barn som vill vara aktivt, men som inte
kanner sin aktivitetsgrans.

» Paverkas starkt av att se sitt barn lida -> utmattning
» Hela familjen paverkas - syskon far mindre uppmarksamhet
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Familjer dar en vuxen har ME/CFS

Barn:

» Svart att forsta sjukdomen - radd att foraldern ska do
» Far inte stora den ljud- och ljuskansliga foraldern

» Kan inte ta hem kompisar

» Foréldern kan inte folja med till lekplatsen, fotbollsmatchen eller
skolavslutningen

Partner:
» Blir vardare mer an partner

» Tyngre ansvar for ekonomin, eftersom FK inte anser att ME/CFS
berattigar till sjukpenning/sjukersattning

» Mera omfattande foraldra-ansvar
~ Begransat socialt umgange

RME:s medlemsenkat 2018/19

» Besvarades av 55% av medlemmarna - 1016 personer
» Troligt bortfall av de svarast sjuka -> alltfor positiv bild av situationen

Tid till diagnos
| genomsnitt 9 1/2 ar fran de férsta symptomen till diagnos

ME/CFS-kunnig lakare i lanet/regionen

58% har inte hittat nagon ME/CFS-kunnig lékare dar de bor, utan har sokt
sig till lakare/specialmottagningar i andra lan.
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&1 W Kraftig nedsittning |
O Mattlig nedsttning 2 53 5
8 Imeals nedsat Funktionsnedsattning
Anstrangande aktivitet:
g4 Springa, lyfta tunga saker
Mattligt anstrangande:
$1 Vardagsaktiviteter t.ex.
Dammsugning, tradgardsarbete
81 Latt anstrangande: Ga uppfor
en trappa, duscha, kla pa sig
o - ' _
Grad av aktivitet
§ &
W Forsakringskassa
W Likare
s o
5 Arbetsformaga
2 Forsakringskassan anser att 41%
g har full eller nastan full

arbetsférmaga (75-100%)

Lakarna bedomer att ca 4% har
motsvarande férmaga
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Patientnojdhet
och klagomal

100

Patienterfarenhete halso- och sjukvarde %,
B TR aVISEe ot 68% ar ganska eller mycket

missndjda med ME/CFS-varden
utanfor specialmottagningarna

¥ 52% har kant anledning att
klaga eller gora en anmalan.

ki 18% har kontaktat PN el IVO.

L — [ ] I:] - 347% har velat anmala, men inte

Mot s Ganskandit  Vorsnnidaler st Ganskamisodd Mycket missoid orkat.

Vad behovs for att ME/CFS-drabbade ska
fa en jamlik vard?

» En massiv utbildningsinsats till i forsta hand primérvarden,
men ocksa till specialistvarden

» Multiprofessionella specialmottagningar i varje landsting/region
(Jfr covid)

» Anpassade vardplatser for de svarast sjuka
» Utbildning av personal och férandrat reglemente i FK
» Vagledning till skolan

» Forskningsanslag
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TACK!

For mera information se www.rme.nu
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Bilder som visades av Per Julin

S¥A Ing
S o %

seos- Karolinska
S¥$2F Institutet

o °

Rapport fran SBU om ME/CFS
och
erfarenheter fran ME/CFS-mottagningen Stora Skondal

Per Julin, Med. Dr., Specialist i Rehabiliteringsmedicin,

Inst. Fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhaélle (NVS),
Karolinska Institutet

Tidigare Overlakare
ME/CFS-mottagningen
Neurologiska Rehabiliteringskliniken, Stora Skéndal

eNv Karolinska
;‘%’%9‘; Institutet

o W

Rapport fran SBU december 2018

OmSBU  Press  Kontakt  Prenumerera Andra sprak inkl teckensprik
é!!b Lyssna

STATENS BEREDNING FOR MEDICINSK OCH SOCIAL UTVARDERING o 1= %:5
: & o

Publikationer  Pagdende projekt Vir metod Vetenskapliga
kunskapsluckor

Myalgisk encefalomyelit och kroniskt trétthetssyndrom

(ME/CFS)
En systematisk oversik
® Listd ca 5 minute
Syfte Hitta pd sidan T —

- sytte
Syftet med rapporcen ir att visa kuns

Bakgrund
behandling, prognos och patiente # Ladda ner sammanfattning

sjukvirden for personer med

kroniske trotchetssyndrom (ME/CES
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TWno

Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk 6versikt

Syfte

Syftet med rapporten ir ate visa kunskapsliget om

(Bjei};andling, progigioch patienters erfarenheter av
sjuk;g;m}ii;rsoner med myalgisk encefalomyelit,
eller kroniske trotthetssyndrom (ME/CES). Rapporten édr
gjord pa uppdrag av regeringen. SBU har samverkat med
Socialstyrelsen som samtidigt fitt uppdraget att utreda
forutsittningar for att ta fram kunskapsstéd och
forsikringsmedicinskt beslutsstod vid handliggning av

ME/CEFS.

f“fr Karolinska
%%g Institutet
ME &r ingen ny diagnos

- efter epidemiska utbrott Island, England- 50-talet

- liknade akut poliomyelit

- senare studier: infektioner bevisad riskfaktor for ME/CFS

- beskrivet efter t.ex. SARS (Covid-19 ?)

THE LANCET

LONDON : SATURDAY, MAY 26, 1956

A New Clinical Entity?

athology are obvious. For this reason, the term
Q/‘pq;rnigxi‘ myalgic encephalomyelitis>’ may be accept-
mmm arguments for or
that its characteristics are now sufficiently clear to
differentiate it from poliomyelitis, epidemic myalgia,
glandular fever, the forms of epidemic encephalitis
already described, and, need it be said, hysteria.
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AL
254 Ve,

see - Karglinska
?% °Z Institutet

o

Tidigare diagnoskriterier har inte skiljt pa
olika typer av langvarig trétthet

= Viktigt att utga fran specifika kriterier: Kanada-kriterierna.

ME/CFS (Prevalens 0,1 procent) [42, 45]
Diagnostiska kriterier [26]:
A. Oférklarlig och ihallande svar fysisk och mental utmattning som leder till avsevard minskning av aktivitetsnivan.

B. angni ost fors@mring (PEM) som ligen« pagar mer &n 24 timmar.

C. Sémnstorningar eller sémn som inte leder till terh@mtning.

D. Avsevard smarta i leder, muskler eller ark av ny typ eller

E. Minst tva kognitiva eller neurologiska symtom, till exempel nedsatt koncentration eller minne, forvirring,
kanslighet for ljud och ljus, muskelsvaghet.

F. Minst ett symtom fran tva av nedanstaende kategorier:

» Autonomt (till exempel ortostatisk intolerans, illaméende, IBS)
. int (till exempel i drandri
. iskt (6mma sdrig hals, overkanslighet for mat, kemikalier etc.)

G. Symtomen maste ha pagatt under minst 6 manader i féljd.

Per Julin 2021-05-21 5
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Oklarheterna kring diagnosen ME/CFS ledde till
Institute of Medicine of the National Academies

expertrapport om ME/CFS 2015:
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Institute of Medicine of the National Academies
expertrapport om ME/CFS 2015:

Expertkommite pa uppdrag av HHS, NIH, FDA, CDC, SSA for
genomgang av evidenslaget féor ME/CFS

"Det ar klart fran de bevis som kommittén samlat att ME/CFS ar
en allvarlig, kronisk, komplex multisystemsjukdom som ofta
kraftigt begransar aktivitetsformagan hos den drabbade
patienten.”

= "Den sprida uppfattningen att ME/CFS ar en psykologisk
sjukdom ar fel.”

" http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-

CES.aspx
5% s,
SBU BEREDER + RAPPORT 295/2018 5\%’%@’% Karq“nska
552%™ 7 Institutet
Myalgisk encefalomyelit och oo wS
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk 6versikt

Behandling: Saknas evidens for effekt hos
patienter diagnosticerade enligt Kanada-kriterier

Ett huvudfynd ér att for personer som diagnostiserats enligt Kanadakriterierna
saknas det underlag for att bedoma effekterna av behandlingar. De flesta studier
anvinde dldre kriterier och dirfor finns det en risk for att deltagarna haft andra
tillstdnd, som utmattningssyndrom. Dirfor gir det inte att avgdra om resultaten
ir dverforbara till personer som diagnostiserats enligt Kanadakriterierna.
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Myalgisk encefalomyelit och o

kroniskt trotthetssyndrom

(ME/CFS)

En systematisk dversikt

Prognos: ME/CFS ger ofta langvariga
funktionsnedsittningar

Fa tillfrisknar — 10 ars uppféljning (4 studier)
Fa atergar till arbetet — 10 ars uppféljning (4 studier)

Det gar inte att uttala sig om prognostiska faktorer for atergang
till arbete (4 studier)

Resultaten galler Fukudakriterierna och troligen ar prognosen
annu samre om Kanadakriterierna tillampas

XA I,
G
E

-5 Institutet

NI Y :
SBU BEREDER * RAPPORT 295/2018 %’Qg gv_.‘g Karollnska
e

Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk oversikt

Rapporten pekar ocksd pa att det ir viktigt med noggrann
diagnostik, som kan kriva multidisciplinir specialistkompetens for

att utesluta andra tillstind som gar att behandla.

10
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Vad gor vi da nar vi faststallt diagnosen ME?

Ofta mycket langvariga eller kroniska funktionsnedséttningar
Ingen botande behandling tillganglig
Patienten svarar inte normalt pa fysisk aktivitet/traning

Overanstrangning kan leda till férsamring

KA L
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Vad gor vi da nar vi faststallt diagnosen ME?

Langsiktig multiprofessionell rehabilitering med
biopsykosocialt perspektiv kan forbéttra livskvalitet och delaktighet
trots kvarstaende funktionsnedséattningar

= Ge kunskap om sjukdomen
= Symtomlindrande behandling
= Individuellt anpassad rehabilitering/habilitering
- lakare, arbetsterapeut, fysioterapeut, psykolog, dietist, kurator
= Stéd i kontakt med myndigheter, AF, FK, skola, kommun
= Undvika éveranstrangning och "bergochdalbana-syndrom” (pacing)
= Anpassa aktiviteter, ha strategier i vardagen, hjalpmedel etc

= Tank langsiktigt - fokus pa livskvalitet och delaktighet
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ME- patientexempel

Tidigare frisk 16-arig flicka

Gymnasiestudier — handbollstraning

OLI/mykoplasma — antibiotika behandlad

Kvarstaende symtom, feberkansla, muskelvark, trétthet,
utréttbarhet, "anstrangningsintolerans” — uppblossande symtom
vid anstrangning- mestadels sangliggande, klarar knappt
personlig hygien- orkar ej skolgang (Post Exertional Malaise -
PEM)

Initialt ej riktigt trodd pa — tolkat som depression/funktionell
akomma — erhaller KBT/GET - leder till férsamring

Till slut (ca 1.5 ar) extensivt utredd BUMM och BUP — ingen
annan somatisk eller psykiatrisk orsak — remiss ME-mottagning

SRy .
fe8t Karolinska
3 20T 7 Institutet

o

ME- patientexempel

= Diagnos bekraftad — kontakt med rehabteam (glest)
= Stod i upplagg av vardags- skolaktiviteter langsiktigt

= Anpassning av aktivitetsniva éver langre tid till symtomen av
aktivitetsrelaterade férsamring (PEM) — "pacing”

= Hjalpmedel t.ex. duschpall — tvatta haret sittande/stéd for armar
= Intyg till skola om funktionsnedsattning

= Langsamt avklingande symtom inkl. PEM

» Efter ca 3 ars kontakt:

= anpassade studier deltid (skola 2 gang/vecka +hemundervisning)
= Klarar viss fysisk aktivitet (promenad) utan PEM-symtom

= Beviljad aktivitetsersattning for forlangd skolgang pga sjukdom
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Rehabilitering —vikten av samverkan

insatser som ska bidra till att en person med forvéarvad
funktionsnedséttning, utifran dennes behov och for-
utsattningar, atervinner eller bibehéller basta mojliga
funktionsférmaga samt skapar goda villkor for ett
sjalvstandigt liv och ett aktivt deltagande i samhallsli-
vet (SOSFES 2008:20).

PSYKOLOGISK
Re/habilitering.

Samverkan 1 re/habilitering — en vigledning- Socialstyrelsen 2008
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Uppfdéljningsstudie av ungdomar med ME

? frontiers ORIGINAL RESEARCH
: § i published: February 2019
in Pediatrics B oo

Long Term Follow up of Young
People With Chronic Fatigue
Syndrome Attending a Pediatric
Outpatient Service

Katherine S. Rowe*

Department of General Medicine, Royal Children’s Hospital, Melboumne, VIC, Australia
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Uppféljningsstudie av ungdomar med ME

Uppféljning av 718 ungdomar
Diagnosticerade vid barnmedicinsk klinik
Post-viral trétthet (ME/CFS) med PEM
Uppféljining upp till 21 ar (medel 8 ar)

Efter5ar.  38% friska
Efter 10 ar: 68% friska

ME/CFS hos ungdomar mycket langvarigt — men de flesta
tillfrisknar

Inga prognostiska faktorer (eller enskilda behandlingar) kunde
identifieras
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Uppféljningsstudie av ungdomar med ME

Vad uppfattade ungdomarna som de mest vardefulla insatserna
fran varden?

"bli tagen pa allvar”

"bli trodd pa”

"fa stod”

"fa praktiska strategier”

"fa symtomlindring”

"fa stéd avseende skolgang och utbildning”

Att fa stéd till en utbildningssituation som var flexibel och tog
hansyn bade till individens sjukdom och malséattningar upplevdes
som avgérande for funktionsférmagan 6ver lang tid
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Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk 6versikt

Slutligen vill vi podngtera att avsaknad av vetenskapligt stod for en
behandling inte 4r detsamma som att behandlingen saknar effeke. I

avvaktan pa mer forskning ir det viktigt att stédja dem som har

ME/CES att fa sa god livskvalitet, aktivitetsformaga och delaktighet

i samhillet som méjligt. I och med att tillstdndet ar relative ovanligt,
jamfort med till exempel stressrelaterad utmattning eller kronisk

smirta, 4r det sannolikt en fordel med specialiserade mottagningar

for ME/CES som har méjlighet att kontinuerligt folja den

internationella kunskapsutvecklingen och omsitta den i praktiken.
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Rad kring utredning/behandling pa viss.nu

JJ& Viss sok
o p—
Startsida Handliggning Linkar Blanketter Telefon Om Viss

Relaterad information ME/CFS (Kroniskt tritthetssyndrom) Om dokumentet

Sjukskrivning

Specialist i allmanmedicin

misstankt MEICFS (Myalgisk atigue Syndrom
sk,

Bam under 18 4 med okia i For bam under 18 ar

Remiss till specialistiakarmottagning vardval ME/CFS for patienter med medelsvar/svar
ME/CFS ska ske:

o Vid behov

o Vid bohov

Godkanda vardgivare:

« Bragéo MEConter
Kartavigen 100

— 11526 Stockhom
Riktlinjer Tolefon: 08-545 888 75
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Nationellt kliniskt kunskapsstéd

iskt kunskapsstod Fran A till & Amnesomraden

Kroniskt trétthetssyndrom, ME/CFS :
BAKGRUND KSHIT-P, 3
UTREDNING 1CD-10-SE, férslag: G933 Trtthetssyndrom efter virusinfektion §
Medicinskt godkdnd: 2020-12-15 E

Kroniskt i 0 ic fati FS). Beteck-
i da det sak yggmirg f6-
(AL religger hos dessa patienter.
Definition
PATIENTINFORMATION MEC § ks GEWHODEES o TR P SpE
RELATERAD INFORMATION ka 3gatti minst sex manad
Svarighetsgrad
o Mild - akti jamfort med tidig enten klarar att Ivis arbet:

« Mattlig - patienten orkar knappt Ismna hemmet och behdver ofta sova nagra timmar om dagen

o Svar- till Klarar endast

 Mycket svar - patienten ar j d all

R

Je-@e- Karolinska
2?’%5'5 Institutet
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Socialstyrelsen rad avs. post-covid - relevant

ocksa for annan post-viral trotthet (ME/CFS)
R sochlsiyrelsen [ERRTRTY o DY T—"

kb9 ngmpte o i e > Poord

Postcovid

En del fir postcoid effer covid-19: De har forfarande symtom effe aft infoktionen ar v, elle far nya symtom senare.
For do flesta aviar symtomen gradvis, men vissa behover uiredning, behandling och rehabilfering. Har kan du lisa om
Socialstyrelsons st il virden vid posteovid.

Kunskapsstdd fill hlso- och sjukvarden
i oen

52
90,
vi fortsatta vardbehov? O &) “rialstyrelsen

Onssagen 24 mars 1 Socalsyresen o webbinarm om tnariegara
med poscd.

Covid-19 efter pandemin — hur hanterar

Kunskapsstid tll beslutsfattare och personal i hélso- och sjukvérden

‘Posicovid - kvarsthende sler send symiom efer covid-19, del 2, 15 apr (paf) . 2
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Postviralt trotthetssyndrom

Varfér har vi inte lyckats béttre?

Jonas Axelsson, docent, 6verldkare
Specialistldkare i internmedicin, njurmedicin, klinisk
immunologi och transfusionsmedicin

Medgrundare, Ameliekliniken

Tack! Jag héller helt med féregdends talare. Den har patientgruppen har aktivt skytts av sjukvarden och det ar min férhoppning att det nu kommer att dndras.

Jag heter Jonas Axelsson och har arbetat 15 4r pa Karolinska Universitetssjukhuset, senast som immunolog. Nu arbetar jag som medicinskt ansvarig for en privatklinik
som specialiserat sig pa para-virala sjukdomar.

Tva. Den nu

Vad vill jag sdga?

vérd.

ande svenska sjt

Post-virala besvar &r inte nya - men det finns
idag nya metoder for att diagnostisera dessa.

Den ka sjuk | isati 1 ldmpar
sig inte for utredning och behandling néar
orsaken till patientens problem &r
svardiagnostiserade.

Genom att dela upp verkligt para-viral och
annan kronisk trétthet kan varden av bada
grupperna forbéttras.

Fér de som har brattom bérjar jag med att sammanfatta mitt budskap.
Ett. Post-virala besvar &r inte nya, men idag har vi en helt fantastisk méjlighst att diagnostisera och behandla dessa om vi vill.
nisationen &r ddligt utrustad for utredning och behandling av svara diagnoser.

Tre. Vi vet idag valdigt lite om hur stor andel av de med symptomdiagnoser som lider av en para-viral sjukdom, eftersom vi inte aktivt letar efter sddan. Dar kan vi lara oss
av CoVID-19 och post-CoVID dir en ny diagnoskod har skapats och snabbt méjliggjort insamling av relevant statistik och méjliggjort fér regionerna att ge erséttning for

59



2020/21:RFR16 BILAGA  PRESENTATIONER

Jag kom inte alls i kontakt med para-viral sjukdom under min I4karutbildning, inte heller under nagon av de olika specialistutbildningarna, men har alltid dragits till det

jukdomar.

interr ici som utgdr di ik av

Forsta gangen jag kom i kontakt med patientgruppen var faktiskt nar vi 2017 behandlade en ung flicka vid namn Amelie med langvariga och handikappande symptom
efter en tarminfektion. Férutom de klassiska tecknen sdsom vit hud, blodstockning i hander och fétter och svira smértor i ansiktet, huvudet och pa huden, hade Amelie
eott patagligt férsamrat minne och skulle flera gdnger under var kontakt glémma bort att hon kénde mig.

PRIMARVARDEN:
UTMATTNINGSSYNDROM
Behandiing: Ingen

Remiss: Ingen

HIARTLAKAREN:
POTS

Behandling: Symptomatisk
I:‘:;L““"" Remiss: Till Gastro
Behanding: Kost UppfGijning: Ingen
Remiss: Till Lungmedicin

Uppfdijning: Ingen

NEUROLOGEN:
Migrén
LUNGLAKAREN: Behandling: Medicin
Frisk Hanvisning: Till Primarvarden
Behandiing: Ingen Uppfdijning: ingen
Remiss: Till Neuro
Uppfeljning: Ingen

Sjukvardssystemet ar byggt for att producera
standardiserad vard for kdnda diagnoser.

Som s& manga andra i den har patisntgruppsn hade Amelie under flera &r snurrat runt i vardapparaten
Nar hennes huslikare férst stéllde diagnosen “Utmattningssyndrom” ville Amelis inte acceptera den. Hon insisterads pa - och fick - en remiss till en kardiolog fér

utredning av hennes snabba hjartrytm vid i Sé borjade en 1de vandring mellan olika organspecialister i syfte att sortera in Amelie i ratt
“fléde”. En stor mangd potentiellt behandlingsbara diagnoser utesléts - men ingen tog stt helhetsansvar eller sdg manniskan Amelie kring organen.

P4 det sittet illustrerar fallet val hur den svenska sjukvardsorganisationen inte lampar sig fér utredning och behandling nar orsaken till patientens problem &r
svardiagnostiserade.
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G93.3 Post-viral fatigue syndrome

“Syndrome thought to be caused by a viral organism
resulting in chronic fatigue, fever, pain, sore throat,
and, in some cases, depression. /../ candidate etiologic
agents include Epstein-Barr and other herpesviruses.”
Kdlla: WHO ICD-10

Amelie fick diagnosen “ME/CFS” av sin huslikare, men nagon utredning av virus gjordes . Trots det fick hon diagnoskod G93.3, vilket det flesta ME-patienter far trots
att den egentligen enbart avser para-viral sjukdom.

Akut
Utmattningssyndrom
ICD-10 G93.3
POTS Fibromyalgi
Post-viralt
trétthetssyndrom

Post-CoVID

McaS EYS)

ME/CFS,

CIRS

Systemic Exertion Intolerance Disease, SEID
Myalgisk encefalopati

For en biolog &r en psykiatrisk diagnos - eller en symptomdiagnos -
enbart ett symptom pa en sjukdom vars organiska orsak dnnu inte
har upptécks.

Idag ser jag omradet som ett stort inn” av sjukdomsrr I , utan systematik och med féretra is beskrivande diagnoser.

Jag noterar att det for en biolog syns uppenbart att en psykiatrisk diagnos - eller en symptomdiagnos - enbart ar stt uttryck for en sjukdom som vars mekanismer nnu
inte har upptackts.
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Cost per Raw Megabase of DNA Sequence

Moore's Law

Om malet r att férklara déligt maende - snarare 4n att lara patienten att leva med det - utgér den strikta i orgar i psykiatri och
rehabiliteringsmedicin stt hinder.

Vi méste utga ifrdn att patientens subjektiva upplevelse 4r biologiskt férankrad och utga ifran detta. Den
4ren, och vi har idag fantastiska verktyg som kan tillimpas pa individniva.

inska pen har utvecklats enormt de senaste

Inte minst galler detta avlasning av genetisk information, sdan som finns i méanniskans arvsmassa men ocksa i bakterier och virus. P4 bilden ser ni hur kostnaden fér
stan avlasning idag ar en brakdel av vad den har varit, vilket aven galler analystiden

VIRUSGRUPP FRISK PATIENT
FRISK

Flavivirus ]
4 21 J—
Betaherpesvirus |
Picomavirus m| |
Papillomvirus m| |
Gviiga virus (I

Bitiin Do io-Mario Sntom, Vionovo 48

AXELSSON, ALLANDER ET AL. UNPUBLISHED 2021

Genom Amelie och hennes familjs generositet och ett samarbete med Prof. Tobias Allander pa Karolinska Uni i iet har jag fatt r 1 att tillimpa

sddan har diagnostik p4 ett relativt stort antal ME-patienter och lika manga kontroller. Hos dessa fann vi som synes ovan 14 virus som enbart 4terfanns hos patienter, och
ytterligare 21 som fanns hos béde friska och sjuka.

Huruvida de har fynden innebdr att viruset férklarar patientens symptom, eller ens har ndgot samband med det, kan vi inte veta i nuldget. Fér mig har fynden dock i flera
fall utgjort underlag fér beslutst att behandla med antiviral medicin, vilket har resulterat i markanta férbattringar hos t.ex. Bjérn.
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AMELIEKLINIKEN

M

RESULTAT EFTER | MEDELTAL 11 MANADER

/

Underlag 100 %

Screening 95 % SETYOANDE
inteNju ~ 90% FORBATTRING

53%

Anainnes 80 %
Blodprov 75 %

Inskrivna 70 %

Var erfarenhet ar att speciali utredning och i
behandling - inte bara med antivirala mediciner - resulterade i en
betydande forbittring med minskad sjukskrivning hos 53% av patienterna.

Genom Amelie och hennes famil] har jag sedan ett drygt ar fatt méjligheten att agna mig at utbildning och behandling av para-virala sjukdomar pa heltid. Tyvarr har
kliniken inte ndgot regionavtal och patienterna maste darfér sjélva bekosta sin provtagning och delar av vara hyreskostnader, men tack vare en privat donation har jag en
fantastisk méjlighet att driva verksamhetsutveckling (vad som tidigare kallades klinisk forskning) fér hitta ménster och férsta orsakssamband.

Min erfarenhet 4r att ialiserad utredning och individualiserad behandling - inte bara med antivirala mediciner - resultsrads i en bstydands forbattring med minskad

sjukskrivning hos 53% av patienterna.

Vad vill jag saga?

Post-virala besvér ar inte nya - men det finns
idag nya metoder for att diagnostisera dessa.

Den sjuk | isati lampar
sig inte for utredning och behandling nér
orsaken till patientens problem &r
svardiagnostiserade.

Genom att dela upp verkligt para-viral och
annan kronisk trétthet kan varden av bada
grupperna forbéttras.

For att sammanfatta.
Post-virala besvér ar inte nya, men idag har vi en helt fantastisk méjlighet att diagnostisera och behandla dessa om vi vill.

Den svenska sjt nisationen &r daligt utrustad foér utredning och behandling av okénda diagnoser.

Vi vet idag valdigt lite om hur stor andel av de med symptomdiagnoser som lider av en para-viral sjukdom, eftersom vi inte aktivt letar efter sadan.

Jag hoppas att makthavare i och med post-CoVID - som jag ser som en para-viral sjukdom bland andra - tar chansen att tillsammans med den kompetens som finns
samlad har idag utveckla och atta nya iska speciali um kring para-viral sjukdom och dess behandling.
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Tack till:

Amelie och hennes familj.

Alla underbara patienter med anhériga.

Dr. Neeru Sharma och Dr. Hakim Mohamed p& Ameliekliniken
Ssk. Mikaela Andersson pd Ameliekliniken

Prof. Tobias Allander, Karolinska Universitetsslaboratoriet
Dr. Emma Watz och alla kollegorna pd Klinisk immunologi

Doc. Artur Fedorowski, Kardiologen, Skdnes universitetssjukhus
Doc. Ida-Maria Sintorn, Vironova AB
Dr. Lauren Stiles, Dysautonomia International

Prof. Jonas Bergquist vid Uppsala universitet

Dr. Bjérn Bragée och medarbetare pd Bragée Klinikerna.
Doc. Per Julin och medarbetare pd Stora Skéndal

Avslutningsvis vill jag tacka alla som har medverkat till att géra Ameliekliniken en framgang, liksom de som 4r med pa den spannande diagnostiska resan!

Tack!

Jonas Axelsson, docent, éverldkare
Specialistlskare i internmedicin, njurmedicin, Klinisk immunologi och transfusionsmedicin

Medgrundare, Ameliekliniken

Ameliekiiniken i Stockholm AB, Vallingby I8karhus, Hus 2, plan 1, 162 68 Vallingby

0760-26 56 34
jonas.axelsson@redclinic.se
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Bilder som visades av Anders Rosén
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ME/CFS - en sjukdom med cellbiologiska och molekylira

forandringar

1. Virusinfektion som trigger

2. Autoantikroppar angriper egen vavnad

Immun-aktivering/
felreglering

C/\()’

Riskfaktorer:
Genetiska

Stress - brist pa vila
Immundefekter
Autoimmunitet

LINKOPINGS
UNIVERSITET

~

Autonoma - icke-viljestyrda
nervsystemet fglregleras

w

irus

Energi-
omsattningen
forandras

Glycolys

1.1 Virusinfektion som trigger
7 ox[MO%
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1.2 Virusinfektion som trigger

Langvarig trotthet efter virusinfektioner = post-viral fatigue

Mikrob Infektion

‘ Symtom

‘ % langvarig trétthet

Kortelfeber,
mononukleos
Ross River virus

Epstein-Barr virus Post-viral fatigue

Ross River virus

Post-Ross River fatigue

11% (6 man);
4% (12 man)

11% (6 man); 9% (12 man)

infektion
= - Chikungunya virus Post-Chikungunya S
>
Chikungunya virus infektion fatlaue ofta med arthrit 20% 6ver bakgrund (212 months)
West Nile vir a i 2
West Nile virus . eSI. L Post-West Nile fatigue 31% (6 man)
infektion
Dengue virus Dengue feber Post-Dengue fatigue 8% (2 man)

Ebola hemorragisk

‘ Ebola virus feber ‘ Post-Ebola fatigue ‘ Ej klart, minst 10% (6 man)
LRI ETEEIS POSt-SARS syndrom Ca 22/400 = 6% (212 mén)
ar 2003 respiratory syndrome
SARS CoV-2 Seve‘re acute : l\{!er“an 10 milj nya fall globalt
Ar2019 respiratory Long-Covid-19 forvantas (Komaroff et al. Front Med
syndrome, Covid-19 | 2021)

Coxiella burnetii Q feber (bakterie) Post Q fever fatigue

10-20% (6-12 mén)

‘ Giardia lamblia Giardiasis (parasit) Post-Giardia fatigue

‘ <1% (12 man)

From Blomberg / Rosén et al Front Immunol 2018

LINKOPINGS
UNIVERSITET

1.3 Virusinfektion som
trigger

95% av alla vuxna ar infekterade med
olika herpesvirus ex.vis. EBV, HHV-6 och
endogena retrovirus ex. HERV-K

Dessa virus ligger vilande i vissa celler
under hela livet, men kan RE-AKTIVERAS i
visa situationer eller vid trauma:

Ny infektion, miljogifter, fysisk skada eller
mental pafrestning /trauma

Immunsystemet slar da pa ett ALARM
system s.k. Danger-response

LINKOPINGS
4 UNIVERSITET

Mitokondrierna har eget DNA som de kastar ut
som ett n3t for att signalera “Fara a firde”

Ingelsson/Rosén et al Proc Natl Acad Sci 2018
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2. Autoantikroppar angriper egen vavnad

M E Alla dessa sjukdomar har autoimmuna aspekter

anti-B2 adrenerga receptorer,
anti-M3 muskarina receptor

,~ \TH

= Thyroidit, skoldkortelinflammation
anti-TPO, anti-TAP antikroppar

POTS=Postural Tachycardia Syndrome

OH/PDTS

anti-kalcium-k I-transportor

\IBS

1

[ FM

II LINKOPINGS
/@ UNIVERSITET

anti- Icholin-receptor

= Irritable Bowel Syndrome, anti-vinkulin

= Fibromyalgi, anti-kaliumkanal-transportor

3.1 Energiomsattningen pa sparlaga

Cellens energiverk, mitokondrien, tillverkar kemisk energi, ATP,
men reglerar ocksa vart immunfdrsvar mot virus

LINKOPINGS
II.“ UNIVERSITET
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3.2 Energiomsattningen pa sparlaga
— samre aterhdmtning efter anstrangning vid ME/CFS

Glykolys Fem viktiga forskarrapporter

+ 1. 20 metaboliter vid ME/CFS ar forandrade: hypometabolt, mitokondrier pa sparlaga
(Naviaux R. K. et al. PNAS 2016)

OXPHOS
2. Forsamrad aerob energiproduktion, lagt ATP, ansamling av mjolksyra/laktat. (Fluge
@. etal. JCl Insight. 2017)

3. Dysfunktionella mitokondrier: CD8+ T cells (Hanson M. et al. JCI 2020)

4. 90% av patienterna vid ME/CFS har mitokondrie-fragmentering. En stark anti-virus
effekt, till kostnaden av energiforlust (Prusty B. et al. Inmunohorizons 2020)

5. Vara egna studier visar att mitokondrie-DNA nivaer &r significant nedreglerade.
(Apostolou E, et al manuscript 2021)

LINKOPINGS
II." UNIVERSITET

3.3 Energiomsattningen pa sparlaga — "hijacking of mitochondria’

Gl
AN
EBV och SARS-CoV-2 kan, = Z. SARS-CoV-2
likt en flygplanskapare ('Ilp\‘\
som tar dver ett jumbojet,
K tokondri ACE2/TMPRSS2
apa mitokondrierna \\YI,
s @ ﬁ
- =
v’tl IP\\; W E
- cl o
EBV (ev. HHV-6 ) QH {D medfédd och
( ) o Virus RNARNA 5 forvarvad immunitet, 5 g
EN icke-kodand i = [
CD21 | virus-DNA (EBV, HHV-6) e £ el E
T|©
73 | E|e
1 > )
= manipulation av % N T
Lakemedel som modierar mitokondrier dysfunktionella % [a]
mitokondrier testas nu: @ mitokondrier Q 3
Anti-virala (ex. remdesivir) och E i nl|loO
anti-inflammatoriska agens. MIDNA ﬁ Inflammation o
e <
KAPAD extracellulart «n
MITOKONDRIE miDNa
II " LINKOPINGS
() UNIVERSITET Modifierat fran Singh et al. AJP Cell Physiol 2020
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Sammanfattning

ME/CFS - en sjukdom med cellbiologiska och moleky

ara férandringar
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Bilder som visades av Anna-Lena Hogerud

a>
Q

@

)/

i
Socialdemokraterna
IREGION SKANE

ME/CFS-VARDEN | SKANE

Offentlig utfragning i Socialutskottet 2021-05-27

Anna-Lena Hogerud (S)
Regionrad och andre vice ordférande for halso- och sjukvardsnamnden

Region Skane

a>
wﬂ‘
. e Z
Nulage A

Somaldgmokraterna
Omkring 1500-3000 personer i Skane berdknas lida av
ME/CFS

Siffran ar osdker.

.

.

Patienterna tas framfér allt om hand pa vardcentralerna.
Barn pa barnklinikerna.

.

For specialiserad vard behdvs remiss till andra regioner.

.

ME/CFS-patienterna far inte s bra vard som vi skulle vilja.

.

Manga verkar soka sig till flera olika vardgivare och utreds
ibland pa flera stéllen samtidigt.

.

Arbete med vardprogram har pagatt lange — men det
kraver en specialistmottagning.
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>
Socialdemokraternas initiativarende 4

Socialésmglﬁ\raterna
Vi vill se en god och jamlik vard fér ME/CFS-patienter i Skane.
* Gallde dven tva andra diagnoser: EDS och FH.
* Ldmnades in infor hilso- och sjukvardsnamndens sammantrade 2019-06-26.

* Bifdlls vid sammantradet 2019-09-25, i bred politisk enighet.

Namndens beslut:

* Halso- och sjukvardsdirektoren far i uppdrag att géra en 6versyn av vardprogram fér EDS, FH och ME inom
ramen for kunskapsstyrningsorganisationen.

* Halso- och sjukvardsdirektoren far i uppdrag att, efter inhamtande av synpunkter fran sjukhusstyrelserna,
ta fram en plan avseende specialistmottagningar for EDS, FH och ME och presentera denna for hélso- och
sjukvardsndmnden senast december 2019.

Varfor behovs en specialistmottagning? —
ocmldemokrﬁaterna

1 REGION SKANI

.

Svardiagnostiserad sjukdom — kraver specialistkompetens.

.

Svarbehandlad sjukdom — behdvs individualiserade
insatser, langsiktighet, fértroendeskapande.

.

Forst trygghet genom specialistvard, sedan kan
primédrvarden ta vid.

.

Stora kunskapsluckor — specialistmottagning kan ge stod
och rad till vardcentralerna.

.

Forskningsanknytning kan bidra till mer kunskap och
béattre vard.

.

Effektivare process — tydligt och tryggt for patienterna.

.

Vi maste kunna ta hand om vara egna patienter.
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Plan for etablering av specialistmottagning

Aterrapportering till hilso- och sjukvardsnizmnden 2020-06-24.

* Samarbete inom Sddra sjukvardsregionen — forslag ska lyftas
till ledningsgruppen.

Dialog med sjukhusstyrelserna — vilken klinik ska fa
uppdraget?

Kartldaggning — vilka kunskapsresurser finns, vilken
kompetensutveckling behovs.

Borja i mindre skala utan produktionskrav — skala sedan upp
och ta in fler kompetenser.

Anknytning till forskning motiverar och driver pa
utvecklingsprocessen.

Langsiktig process. Arbete med attityder, nya arbetssatt,
dialog for 6kad forstaelse.

Socialdemokraterna
IREGION SKANE

EGION

Nytt delprojekt (nr. 26) inom Sédra sjukvardsregionen

Beslut i ledningsgruppen 2020-11-12: Delprojekt 26 om ME/CFS startas inom ramen for
”Samarbete for battre vard.

Steg 1:

* Nuldgesbeskrivning. Hur ser patientgruppen ut? Hur fungerar varden?
* Vilka avgransningar behévs mot andra, liknande tillstand?

* Vilka resurser och vilken kompetens finns?

* Vilka ytterligare resurser och kompetenser behdvs?

Steg 2: Plan for att etablera ny specialistmottagning.

* Utgar fran slutsatserna i steg 1.

>
Socialdemokraterna
GION SKANE

1 REGION SKANI
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<
Status for delprojekt 26 ME/CFS . A

IREGION SKANE

Mote med patientféreningen RME

Mote med priméarvarden

Mote med smértrehab SUS

Kontakt med Bragékliniken i Stockholm

Inhdmtat underlag fran Region Vasterbotten

Kontakt med PV-utbildningsenhet i Stockholm

Diskussion i S6dra sjukvardsregionens ledningsgrupp

Beredning i Samarbetsgruppen

Lagesrapport till presidiet inom Sédra sjukvardsregionen

Status for delprojekt 26 ME/CFS A

IREGION SKANE

En arbetsgrupp har tillsatts for att driva projektet vidare:

* Representation fran Skane, Kronoberg och Blekinge. Halland har valt att avsta.

Multidisciplindr, med kompetens fran priméarvard, rehabilitering/sméartrehabilitering, psykiatri, neurologi,
infektion.

Multiprofessionell, med ldkare, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter och psykologer.

Patient- och anhérigrepresentanter finns ocksa
med.

Uppstartsméote den 12 maj

Rapport senast vid arsskiftet.
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Sammanfattande tidslinje Sodd
ocialdemokraterna

IREGION SKANE

* 2019-06-26: Initiativarendet lamnas in till HSN.

2019-09-25: Initiativarendet bifalls av HSN.

2020-06-24: Plan for etablering av specialistmottagning, i samverkan med sjukhusstyrelserna och
Sodra regionvardsnamnden, antas av HSN.

2020-11-12: Sédra regionvardsnamndens ledningsgrupp startar delprojekt 26 om ME/CFS inom
ramen for “Samarbete for battre vard”.

2021-05-12: Uppstartsmote for arbetsgruppen.

2021-12-31 (senast): Arbetsgruppen ska presentera sin rapport.

L
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Bilder som visades av Thomas Lindén

c
.6:3.. Socialstyrelsen

Socialstyrelsens arbete med ME/CFS

Thomas Lindén

2021-05-27

Kunskapslaget

*Foljt omradet lange
*RU till Socialstyrelsen och SBU 2018

— férutsattningar for nationella rekommendationer eller
forsékringsmedicinskt beslutsstdd saknades

*SBU:s rapport
* Socialstyrelsens rapport
* Uppmarksamma fortsatta forskningsbehov
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Diagnos

*Diagnos — redskap for ratt behandling
® Oklarheter kring diagnosséttning vid ME/CFS
*Insatser utifrdn symtombild

—Fatigue — olika orsaker men samma symtom

52 s - PR

Samverkan

* Patientféreningar

* Specialistkliniker

.‘é’. Soc Sveriges o vird och omsorg 221-05-27
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Jamlik vard for en heterogen patientgrupp

* En patientgrupp med stora behov som har rétt till

korrekt bemoétande och insatser utifran individuella
behov

* En vdg framat kan vara ett forsékringsmedicinskt
beslutsstod med fokus pa funktionsnedsattningar
och aktivitetsbegransningar istallet for diagnos

for vard och omsorg 2021-05-27

Mer information finns pa:
www.socialstyrelsen.se

E Socialstyrelsen

77



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2018/19

2018/19:RFR1 FINANSUTSKOTTET
Offentlig utfragning om den aktuella penningpolitiken den 8 november
2018

2018/19:RFR2 FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om finansiell stabilitet den 5 februari 2019

2018/19:RFR3 TRAFIKUTSKOTTET
Offentlig utfradgning om transportsektorns bidrag till att uppfylla kli-
matmélen

2018/19:RFR4 SKATTEUTSKOTTET
En utvdrdering av personalliggarsystemet

2018/19:RFRS FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 7 mars
2019

2018/19:RFR6 FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning den 2 maj om Riksbankens rapport Redogorelse
for penningpolitiken 2018

2018/19:RFR7 FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om Finanspolitiska radets rapport Svensk
finanspolitik 2019

2018/19:RFR8 KULTURUTSKOTTET
Att redovisa resultat — En uppfoljning av regeringens resultatredo-
visning av utgiftsomrade 17 Kultur, medier, trossamfund och fritid

2018/19:RFR9 SKATTEUTSKOTTET
Skatteutskottets utvédrdering av personalliggarsystemet

2018/19:RFR10 MILJO- OCH JORDBRUKSUTSKOTTET
Offentlig utfragning om skogen som resurs och livsmiljo



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2019/20

2019/20:RFR1

2019/20:RFR2

2019/20:RFR3

2019/20:RFR4

2019/20:RFRS

2019/20:RFR6

2019/20:RFR7

2019/20:RFR8

2019/20:RFR9

2019/20:RFR10

2019/20:RFR:11

2019/20:RFR:12

2019/20:RFR:13

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 24 september
2019

UTBILDNINGSUTSKOTTET
Seminarium om livslangt larande

KULTURUTSKOTTET
Att redovisa resultat

UTBILDNINGSUTSKOTTET
Regeringens resultatredovisning for UO15 och UO16 —
utbildningsutskottets uppfoljningar 20122018

FINANSUTSKOTTET

Hur péverkas den finansiella stabiliteten av cyberhot, fintech och
klimatférédndringar?

En oversikt av forskning, aktorer och initiativ

NARINGSUTSKOTTET
Uppfoljning av beslutet att bilda Sveriges export- och investerings-
rad

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om finansiell stabilitet den 29 januari 2020. Fin-
tech och cyberhot — Hur paverkas den finansiella stabiliteten?

ARBETSMARKNADSUTSKOTTET, KULTURUTSKOTTET,
SOCIALFORSAKRINGSUTSKOTTET, SOCIALUTSKOTTET,
UTBILDNINGSUTSKOTTET

Offentlig utfragning pa temat psykisk hilsa i ett Agenda
2030-perspektiv

UTBILDNINGSUTSKOTTET
Oppen utfragning infor den forskningspolitiska propositionen

TRAFIKUTSKOTTET
Mobilitet pa landsbygder — forskningsdversikt och nuldges-
beskrivning

KONSTITUTIONSUTSKOTTET
Forskarhearing om den representativa demokratins utmaningar i po-
lariseringens tid

CIVILUTSKOTTET
Civilutskottets offentliga utfragning om 6verskuldséttning

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrigning om den aktuella penningpolitiken 10 mars 2020



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2020/21

2020/21:RFR1

2020/21:RFR2

2020/21:RFR3

2020/21:RFR4

2020/21:RFR5

2020/21:RFR6

2020/21:RFR7

2020/21:RFR8

2020/21:RFR9

2020/21:RFR10

2020/21:RFR11

2020/21:RFR12

2020/21:RFR13

2020/21:RFR14

2020/21:RFR15

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 20 oktober
2020

SOCIALFORSAKRINGSUTSKOTTET
Uppf6ljning av tillimpningen av gymnasiereglerna

NARINGSUTSKOTTET
Sveaskogs samhéllsuppdrag om markforséljning — en uppfoljning

NARINGSUTSKOTTET
Artificiell intelligens — Mdjligheter och utmaningar for Sverige och
svenska foretag

TRAFIKUTSKOTTET
Punktlighet for persontrafik pa jarnvag — en uppf6ljning

SOCIALFORSAKRINGSUTSKOTTET
Digitalt seminarium om uppfoljningen av tillimpningen av gymna-
siereglerna den 26 november 2020

MILJO- OCH JORDBRUKSUTSKOTTET
Lantbrukets sarbarhet — en uppfoljning

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om finansiell stabilitet — Risker i klvattnet efter
covid19-pandemin

SOCIALUTSKOTTET
Digital offentlig utfragning med anledning av Coronakommissionens
delbetinkande om dldreomsorgen under pandemin

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 16 mars
2021

CIVILUTSKOTTET
Uppfoljning av lagen om kollektivtrafikresenérers rattigheter
— hur har lagen fungerat for resendrerna?

TRAFIKUTSKOTTET
Offentlig utfrdgning om jarnvégens punktlighet

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om Riksbankens rapport Redogorelse for
penningpolitiken 2020

MILJO- OCH JORDBRUKSUTSKOTTET
Offentlig utfragning om rapporten Lantbrukets sarbarhet —
en uppfoljning

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om Finanspolitiska radets rapport Svensk
finanspolitik 2021



