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FAKTA etc: exempel

e FAKTA: kunskap ar alltid provisorisk (Karl Popper)
o ALTERNATIVA FAKTA:

-- skrammande uppgifter om biverkningar av vacciner, sprids av
antivaxxare (http://vaccin.me)

-- myter om Borrelia och borrelios

e PAHITT: diagnostermen ME som konstruerades utan att
encefalomyelit hade konstaterats

e LOGN (manipulerade data): vaccin mot MPR kan ge
tarminflammation och autism (Wakefield m.fl. 1998)

e HYPOTES!

» problem: "information overload”, desinformation,
kunskapsresistens, relativism, pseudovetenskap uppbyggnad
av ogrundade 6vertygelser. Allt kan bli bekraftat pa natet!



INLARNING

LARA FOR LIVET
= LARANDE
LARA AV LIVET
= INLARNING

INLARNING SKAPAR OVERTYGELSER
- NYTTIGA ELLER SKADLIGA



OVERTYGELSE

« Overtygelse ir inte detsamma som kunskap, men &r i
basta fall byggd pa kunskap.

* Kunskap kraver tre villkor: personen har en
Overtygelse, overtygelsen ar sann, overtygelsen ar
baserad pa goda skal (evidens).

* Postmoderna tankare: fakta och sanning ar sociala
konstruktioner, det finns ingen objektiv kunskap.

-- fran boken
"Alternativa fakta. Om kunskapen och dess fiender”
av Asa Wikforss (2017)



OVERTYGELSE HOS PATIENT

1. Patientens overtygelse maste respekteras

2. Lakaren ar inte skyldig ha samma 6vertygelse

1 + 2 = konflikt

Exempel pa undvikande av konflikt:

e Politiker: "De eléverkansliga vet vad de lider av!”
e Overlakare vid Amalgamenheten i Uppsala:

”Min roll som lakare ar [....] inte att ifragasatta. Har
behandlar vi patienter [....] med den sjalvklara
utgangspunkten att patienten har ratt”.



KRONISKT TROTTHETSSYNDROM

e LANGVARIG SVAR TROTTHET UTAN OBJ. FYND
e TIDIGARE: PLOTSLIGA MASSINSJUKNANDEN (UTBROTT)
e OBEKRAFTAD INFLAMMATION |
HJARNAN OCH RYGGMARGEN:
”MYALGISK ENCEFALOMYELIT” (ME)
e OBEKRAFTAD NEUROLOGISK SJUKDOMSPROCESS
e CFS = CHRONIC FATIGUE SYNDROME
e NU DOMINERANDE NAMN: ME/CFS

e FORESLAGET NAMN: SEID
(systemic exertion intolerance disease)



SMITTA

* MIKROBIOLOGISK: kraver nagon grad av
narhet eller kontakt

* SOCIAL: kan uppkomma inom narmiljo
(t.ex. arbetsplats) men ocksa pa
obegransad distans!



ME/CFS/SEID

NAMNKONTROVERS:

IME: omtyckt av patienter men ogillas av experter eftersom
encefalomyelit inte har pavisats

CFS/KTS: i utskrift impopulirt bland patienter (”trivialiserar”,
"kan missuppfattas”) men forkortningen CFS accepteras

Objektiv nackdel: ordet "kronisk” = dalig prognos

SEID: féreslaget av USA-expertkommitté som pa
regeringsuppdrag utsags inom Institute of Medicine

(nu: National Academy of Medicine)
Kommittén: ICD-kod G93.3 bor slopas, SEID placeras pa ny ICD-kod



ME/CFS/SEID

finns neurologiska symtom eller tecken?

» stora sjukhusepidemin av "ME” i London 1955:

vaxlande pareser, kanselrubbningar, reflexrubbningar,
dubbelseende

» CDC-kriterier 1994 (Fukuda):
inget neurologiskt namnt

» Canada-kriterier 2003 :
muskelsvaghet (ospecificerat)
» |OM-kriterier (SEID) 2015:
inget neurologiskt namnt
» huvudkomponent nu:. PEM



DIAGNOSKRITERIER

e 1. SYMTOM OCH ANNAN INFO FRAN PATIENTEN
e 2. OBJEKTIVA FYND: NAGOT ONORMALT VID
- LAKARUNDERSOKNING
-- TEKNISK DIAGNOSTIK (TESTER)
e KRITERIER FOR DIAGNOS bygger pa 1. och/eller 2.

® Sjukdomsbegrepp som bygger enbart pa
symtomkriterier ar sociala konstruktioner.

e OBEGRIPLIGT: FK har borjat krava objektiva

diagnostiska fynd vid sjukdomar som saknar sadana,
bland andra ME/CFS.



DIAGNOSKRITERIER FOR SEID 2015

Foljande tre symtom kravs:

1. Betydande begransning av férmagan att klara
yrkesverksamhet, utbildning och sociala aktiviteter. Har pagatt
mer dn 6 manader och atféljs av trotthet som ofta ar mycket svar
och inte namnvart reduceras av vila.

2*. Post-exertional malaise: efter minsta anstrangning (fysisk,
psykisk, emotionell) uppstar mycket svar utmattning samt
sjukdomskansla med flera symtom. PEM kvarstar minst ett dygn.

3*. Somn medfor inte utsovdhet.

Dessutom kravs minst det ena av foljande:

1*. Kognitiva storningar (minne, koncentration m.m.)
2. Ortostatisk intolerans.

--- Samsjuklighet: inga begransningar.



IOM-kommittén om SEID

» sjukdomen ar verklig (!)

> legitim, allvarlig, forsvagande, kronisk,
komplex, systemisk

» fysiologisk — inte psykologisk
» medicinsk — inte psykiatrisk eller psykologisk



ME/CFS: STATEN AGERAR!

2017 okt: Forsakringskassan kontaktar SoS med begaran om
forsakringsmedicinskt beslutsstod.

2018 maj: Regeringen ger SoS i uppdrag att se over kunskapslaget vid
ME/CFS med inriktning pa att undersoka forutsattningarna for att ge
kunskapsstod och forsakringsmedicinskt beslutsstod.

2018 aug: Regeringen uppdrar at SBU att analysera kunskapslaget for att
ge stod at SoS.

2018 dec: rapporter fran SBU och SoS publiceras. Fransett
prevalensuppgifter redovisas ingen distinkt kunskap.

SOCIALSTYRELSENS KONKLUSION: det saknas forutsattningar
for att ta fram kunskapsstod med rekommendationer eller for
att arbeta vidare med forsakringsmedicinskt beslutsstod.

Bakgrund: vetenskapligt underlag ar otillrackligt och det saknas
samsyn.




ME/CFS: STATEN AGERAR
-- kommentarer (1)

* En bakgrund till regeringens uppdrag var (enligt
pressmeddelande) att socialministern fatt intrycket att
”kunskapslaget inom varden manga ganger ar for lagt”. Da
ministern besdkte ME-mottagningen Stora Skondal sades det
att man "efterlyste mer kunskap hos fler inom varden”.

* En fraga: givet den av SBU och SoS konstaterade allminna
kunskapsbristen ar det befogat att undra: vilka sarskilda
kunskaper ar det som finns vid ME/CFS-mottagningarna och
som uppges som bristfalliga inom primarvarden?

----- the answer is blowin’ in the wind



ME/CFS: STATEN AGERAR
-- kommentarer (2)

« Myndighetsrapporterna beskriver diagnoskriterier
felaktigt:

» “Eftersom man inte vet vad som orsakar ME/CFS finns
det inga tester for att diagnostisera tillstandet.”

Rditt info: det finns manga sjukdomar som har diagnostiska
tester trots att grundorsaken ar okand.

» “|stallet anvands diagnostiska kriterier som beskriver
vilka symtom som kravs for att stalla diagnosen.”

Rditt info: diagnostiska kriterier omfattar bade
symtombeskrivningar och resultatet av diagnostiska tester.



ME/CFS-mottagningar

Forbundet RME har intervjuats av Socialstyrelsens utredare

RME framhdéll de tva specialistmottagningarna i

Stockholm som positiva exempel, detta pa grund av:

e bemotande och miljo
e lugn miljo, mojlighet att vila, besoket far ta tid

e patienterna blir tagna pa allvar, ldkare som arbetar dar har kunskap om
symtomlindring (t.ex. att manga ar extra kansliga for vissa likemedel)

e de far traffa arbetsterapeut och fysioterapeut som har kunskap om
ME/CFS och kan hjidlpa med att hitta ratt aktivitetsniva

e de har mojlighet att traffa kurator

Kommentar: informationen i myndighetsrapporterna 2018 indikerar inte att
det finns unik och specifik kunskap vid ME/CFS-mottagningarna.

Region Dalarna har beslutat att remiss till ME-mottagning inte fdr ske.



ME/CFS-mottagningar

ur Socialstyrelsens rapport

ME-mottagningen vid Smarthjalpen AB, Goteborg:
64 remisser inkomna

26 godkandes for utredning

3 diagnosen ME/CFS godkandes

4 under utredning

19 ansags ha andra diagnoser

Kommentar fran mottagningen: "Varden behover iaktta stor
forsiktighet med att ge en manniska en livslang diagnos.”

Andra mottagningar, kommentarer fran lakare:

”Jag anser ocksa att denna diagnos i sig ar synnerligen tveksam och jag
har stallt den med stor motvilja efter krav fran patienter.”

”Jag har utrett ca 50 patienter varav bara tre fick diagnosen ME/CFS.
Dessutom har jag omdiagnostiserat ca 15 patienter som fatt diagnosen
ME/CFS pa andra stéllen.”



"Under 2016 och 2017 hade en arbetsgrupp inom SLL i uppdrag
att ta fram ett vardprogram. Det medicinska radet beslutade
inte om vardprogrammet vilket innebar att arbetet avbrots. Det
medicinska radet kunde inte acceptera vardprogrammets
skrivningar om att fysisk aktivitet, aven graderad fysisk
aktivitet, skulle vara skadligt for dessa patienter. | nulaget
pagar inget programarbete i SLL.”

Fran Socialstyrelsens rapport 2018-12-48, utgiven 21/12 2018.



ME/CFS: prevalenstal 2017

Socialstyrelsens rapport

Nationellt: 839 personer med diagnosen G93.3 inom all vard
utom primarvard.

Data fran alla vardformer i SLL, VGR och Skane:
5200 personer med G93.3
(Jamfor: 78 000 paborjade sjukfall inom F43.)

Halften av dem som var sjukskrivna hade ytterligare en
diagnos, vanligast: luftvagsinfektion, sjukdomskansla och
trotthet (R53), reaktion pa svar stress (F43), feber av okand
orsak och sjukdomstillstand i mjukvavnader (M79).



BJARRED

 9JANUARI 2018: i en villa i Bjarred finner man
samtliga i familjen doda: foraldrarna och deras
tva dottrar, 14 och 11 ar gamla.

e Ett avskedsbrev undertecknat av foraldrarna
omtalade att de pa grund av dottrarnas sjukdom
inte sag nagon livskvalitet eller framtid.

 Dottrarna hade “"sedan lange” hemundervisning
da de pa grund av trotthetssjukdom inte klarade
att ga i skolan.



BJARRED

December 2018:

Polisen presenterade delar av
forundersokningen.

Det bekriftades att dottrarna hade fatt
diagnosen ME.

Citat fran avskedsbrevet: “Ingen av oss kommer
att kunna leva ett liv i egentlig mening”.

Dodssatten avslojades.



ME/CFS/SEID

e tankbara “organiska” orsaker: autoimmun process i
hjarnan eller energimetabolisk storning

e encefalopati i stillet for encefalomyelit?
e "akademikersjukdom”?

e "Lightning Process” botar ME-sjuka i UK och Norge
e samband med borrelios? ("kronisk” eller "post-")
® prognhospessimism
e PEM HINDRAR BATTRING

® “mer forskning behovs”



NEURASTENI

DIAGNOS SKAPAD 1869 AV GEORGE BEARD,

PRIVATLAKARE | NEW YORK.

DIAGNOSEN BLEV EN STOR SUCCE | NORDAMERIKA OCH
EUROPA

DEN FINNS KVAR AN: ICD F48.0

NAR DIAGNOSBEGREPPET UTMATTNINGSSYNDROM SKAPADES
YTTRADE EXPERTER, BL.A. MARIE ASBERG:
"TILLSTANDET HAR VARIT KANT SEDAN MYCKET LANG TID,
HUVUDSAKLIGEN UNDER NAMNET NEURASTENI”



NEURASTENI

GEORGE BEARD i BOK 1880:

“NEURASTENI HAR BLIVIT ALLT VANLIGARE”

orsaker:

"tradlos telegrafi, naturvetenskap, angkraft,
tidningar och hogre utbildning for kvinnor,

med andra ord: den moderna civilisationen”

notabelt: omkring en tiondel av B:s patienter var Iiikare



TROTTHET

» det vanligaste av alla symtom?

® ORSAK:
- psykisk (t.ex. depression) och/eller 2 somatisk (t.ex. cancer, anemi)

e OFTA DISKUTERADE:
— kroniskt trotthetssyndrom (neurologi: G93.3)

- fibromyalgi (reumatologi: M79.7)

— utmattningssyndrom (psykiatri: F43.8A)

— utbrandhet = inte en diagnos (Z273.0)

» samtliga saknar objektiva diagnoskriterier



BORRELIOS

BORRELIOS HOS MANNISKA: EN LANG HISTORIA

» 1883: Tysk lakare beskrev en langvarig hudinflammation som
resulterade i blek, tunn hud.

Namn: acrodermatitis chronica atrophicans, ACA.

» 1909: Arvid Afzelius, svensk hudlakare, beskrev ett fall av
hudinflammation som uppstatt efter fastingbett. Han satte namnet
erythema migrans, EM (vandrande hudrodnad).

» 1920-40-talen: Franska och svenska lakare: fastingbett kunde fo6ljas
av neurologiska symtom och hjarnhinneinflammation.

Infektion misstanktes som orsak till denna och till ACA och EM.
Bekraftades med penicillin.

» 1970-talet: Manga barn i orterna Lyme och Old Lyme (Connecticut,
USA) fick ledinflammation (artrit). Samband med fastingbett upptacktes
av reumatologen Allen Steere. En fastingexpert fann en bakterie, en
Borrelia-art. Efter upptackaren fick den namnet Borrelia burgdorferi.



BORRELIOS

MEDICINSKA PROBLEM

1. Om EM laker utan behandling kan
Borreliabakterier finnas kvar i kroppen.

e 2. En Borrelia-infektion kan vara oupptackt:
personen har inte markt fastingbett eller EM.

eller personen har sett fastingen och bettet
men inte observerat nagot EM.



BORRELIOS

PROBLEM SOM DEBATTERAS:
”KRONISK BORRELIOS”

Uppfattning: borrelios kan kvarsta (levande bakt. kvar i kroppen)
aven efter behandling med antibiotika enligt gallande riktlinjer.

Uppfattningen skiljer inte mellan kvarstaende infektionssjukdom och
resttillstand efter utldakt infektion.

Aktivister inom omradet foresprakar att "kronisk borrelios”
behandlas med flera antibiotika under lang tid (manader till ar), i
manga fall intravenost.

Omtvistat: hur faststiller man att en person har pagaende
(kvarvarande) Borrelia-infektion?




"KRONISK BORRELIOS”
SYMTOM

Trotthet, stelhet i nacken, huvudvark,
oronsushningar, yrsel, led- och muskelvark,
svarigheter med minne och koncentration,
domningar, somnsvarigheter, brostsmartor,
hjartklappning, angest, nedstaimdhet m.m.

Symtomen liknar dem vid eloverkénslighet,
fibromyalgi, kroniskt trotthetssyndrom m.fl.



"KRONISK BORRELIOS”
DE VIKTIGASTE TVISTERNA

» DIAGNOS:

e Bakterierna: somliga anser sig kunna se dem i blodprov. Metoden ar
utddomd av experter.

e Antikroppar: visar att personen varit infekterad men inte att infektion
pagar nu (immunsystemet har langt minne).

e Vid MS och ALS: borrelios utpekas av aktivister som orsak.

» BEHANDLING:

e Aktivister tillrader antibiotika under manader till ar. Ibland intravends
behandling, ofta flera preparat samtidigt.



"Kronisk borrelios”:
relation till andra diagnhoser

* Borrelia- och TBE-foreningen m.fl. uppger att
endera av foljande galler:

P A. En person med borrelios kan felaktigt ha
fatt annan diagnos som MS, Parkinson, ALS,
demens m.fl.

P B. De namnda neurologiska diagnoserna ar
korrekta men lakaren bortser fran att Borrelia-
infektion ar grundorsaken till sjukdomarna.



"BORRELIAKRIGET”

EXEMPEL

November 2018: Europaparlamentet antar en resolution i 22 punkter.
Kommissionen och medlemslanderna uppmanas anvanda battre
diagnostik, sarskilt beakta “sena former”, infora strikt rapportering,
gynna forskning m.m. EU-stodda diagnosmetoden DualDur
(morkfaltsmikroskopi av blod) namns.

Diskussion med aggression: angrepp pa lakare som tvivlar pa
“kronisk borrelios”:

e Allen Steere hotades och fick ha livvakt en tid.

e Mats Reimer fick massor av bloggprotester och beskrevs som
Sveriges motsvarighet till doktor Mengele.



ANNAT FASTINGBURET

* Anaplasma (ehrlichios, fastingfeber)

 Babesia jan 2019: 2.5% av 300 skaningar har
antikroppar mot Babesia.

Sjukdom ofta obefintlig eller lindrig men parasiten
kan finnas kvar lange och kan overforas genom
blodtransfusion.

Farlig for personer som saknar mjalte eller har annan
immunsvaghet. “Har man ett daligt immunforsvar
riskerar man att do ganska snabbt” sager lakare till
SVT.



FIBROMYALGI

e LANGVARIG VARK, nu kallad SMARTA
e UPPLEVS KOMMA FRAN MUSKLER
e OMMANDE PUNKTER
e INGA OBJ. FYND | MUSKLER EL. BLODPROV (Lkpg)

-- SMARTAN UPPSTAR | NERVSYSTEMET
-- FIBROMYALGI AR ETT KRONISKT SMARTSYNDROM
SOM HAR LIKHETER MED
KRONISKT TROTTHETSSYNDROM
viktigast: skilj fran polymyalgi



MEGASYNTES

ME/CFS/SEID/FM/PTLDS



ORSAKER TILL SJUKDOM:

BIOLOGISKA KONTRA PSYKOSOCIALA
("dualism”)
ELLER komb. av BIO-PSYKO-SOCIALA FAKTORER

RME-foretradare: "biopsykosocialt synsatt ar en ideologi”

Skrift fran konferens om eloverkanslighet:

”"Det saknas overtygande forskning som stoder den rent
psykologiska eller psykosomatiska forklaringsmodellen. Vidare
bygger mycket av diskussionen om elkanslighet och
psykosomatik pa en gammaldags bild av manniskan fran
Descartes tid med en dualism mellan kropp och sjal.”



Eloverkanslighet
hur uppstar symtomen?

Mikrovagorna har biologiska skadeverkningar
EM falt kring elutrustning ar skadliga

D ELLER

Overtygelse om farlighet ger pldgsamma
tankar som ger angest som framkallar
symtom

Andra mojligheter



DISTRESS

Trangmal, betryck, oro, nodlédige, bedrovelse, besvikelse

Resultat av pafrestande psykosocial miljo, plagsamma
livserfarenheter, oro for halsorisk.

Ofta i kombination med hog sarbarhet.

Distress ar ett vidare begrepp an stress.
Distress har stor formadga att framkalla symtom
som kan vara av psykisk och/eller kroppslig natur.

LEDARRUBRIK I BRITISH MEDICAL JOURNAL:
VID SVARBEDOMDA SOMATISKA SYMTOM:
TANK ALLTID PA DEPRESSION, ANGEST OCH DISTRESS!



STRESS och DISTRESS

« STRESS

1. Individens upplevande av pafrestande (kravande) omstandigheter och hdndelser.
2. Samtidiga fysiologiska reaktioner (stresshormoner m.m.).

—>Markant och langvarig stress 6kar risken for bl.a. hjart-karlsjukdom,
utmattningssyndrom och funktionella somatiska syndrom.

« DISTRESS

Bredare existentiellt begrepp:

omfattar forutom stress individens langvariga upplevande av allt negativt i livet:
besvikelser, misslyckanden, konflikter, kriser, vantrivsel, relationsproblem m.m.

—>Hog grad av distress ar forknippad med 6kad dodlighet. Distress kan
ocksa framkalla funktionella somatiska syndrom.



MEDIKALISERING

"HELA LIVET BLIR MEDICINSKT”

att ha livsproblem = att ma daligt
obehagligt > ohalsosamt
vantrivsel = héalsoproblem
olycklig = sjuk



