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Myalgisk encefalomyelit/Kroniskt
trotthetssyndrom — Historiska aspekter
fran ett svenskt perspektiv

Carl-Gerhard Gottfries

Professor, dverlakare, Gottfries Clinic AB, MdIndal, associerad med
institutionen for klinisk neurovetenskap, Goéteborgs universitet. E-post: cgg@gottfries.se.

Forfattaren noterade ett trotthetssyndrom redan 1958 hos patienter som ge-
nomgatt Asiaten, en influensa som da harjade i Sverige. Insjuknade sjalv
i Asiaten och utvecklade en allvarlig trotthet. Sjalvforsok, genomférda pa
1960-talet, ledde till behandling med stafylokockvaccinet Staphypan, ett
vaccin med superantigen effekt. Diagnosen kroniskt trétthetssyndrom eta-
blerades inom medicin 1988 och gar nu under namnet myalgisk encefalo-
myelit/kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS). Ar 1992 pabérjades systematisk
forskning med Staphypan. Tva dubbelblindstudier gav evidens for behand-
lingseffekt. Tyvarr drogs vaccinet in 2005 och nagot ersattningspreparat har
vi inte kunnat finna. Sammantaget ar stédet fér somatogenes vid ME/CFS
patagligt &ven om man tidigare antagit att sjukdomen varit psykosomatisk.
Storning i patienternas immunsystem ar en hypotes som far stod fran flera
hall. Tilsammans med professor Jonas Blomberg visades 2012 att vid ME/
CFS finns en infektionsbetingad autoimmunitet riktad mot ett mitokondriellt
protein. | studier av spinalvatska fran patienter med ME/CFS har laga vitamin
B12 varden registrerats samtidigt som homocysteinnivaer ar héga. Detta har
lett till behandling med vitamin B12 i hdgre doser an de som anvandes vid
traditionell behandling. Positiv effekt har registrerats.

The diagnose Chronic Fatigue Syndrome in medicine was established in
1988. The author noted, however, already in 1958 a fatigue syndrome in
patients who had undergone the Asian flu. Fell ill himself and developed a
serious fatigue. Self-attempts led to treatment with the staphylococcus vac-
cine Staphypan. Systematic research with the vaccine was started 1992.
Two double-blind studies gave evidence for therapeutic effect. Unfortunately
the vaccine was withdrawn from the market in 2005. Overall, support for
the somatogenesis in ME/CFS is significant. Previously it was assumed that
the illness was psychosomatic. Disturbance of the patients” immune system
is a hypothesis that is supported from many quarters.Together with Jonas
Blomberg we have shown that in ME/CFS there could be an autoimmunity di-
rected against a mitochondrial protein. In studies of cerebrospinal fluid from
patients with ME/CFS, we have seen low vitamin B12 levels while the levels
of homocysteine is high suggesting an intracerebral deficiency of the one
carbon metabolism. Based on these findings treatment with vitamin B12 in
higher doses than those usually used are tested.
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Kronisk trétthet i1 sjuklig form har
sannolikt alltid funnits.
Nightingale hade ett trotthetssyn-
drom och Charles Darwin hade en
“mysterious illness” med svar trott-
het och virk i kroppen. Det var dock
torst 1988 som Centers for Disease
Control presenterade kriterier for den
sjukdom som nu fitt namnet Myalgisk
Encefalomyelit/Kroniskt Trotthets-
syndrom (ME/CFS).

Florence

Bakgrund

Ar 1957 bérjade jag som nybliven li-
kare min forsta kliniska tjinstgdring
som underldkare vid Psykiatriska kli-
niken vid Malmé Allminna Sjukhus.
Aren 1957 - 1960 hirjade en influensa-
epidemi, Asiaten, i Sverige. Denna in-
fluensa var allvarlig och patienter fick
som regel tillbringa minst en vecka till
sings ofta med hog feber.

Avgriansning av syndromet
Toxopati

I den psykiatriska Oppenvirdsverk-
samheten under aren 1958-1960 blev
det f6r mig uppenbart att ett stort
antal patienter s6kte den psykiatriska
mottagningen pa grund av en sjuklig
trotthet.  Flera patienter kom pa re-
miss fran den medicinska kliniken vid
sjukhuset under fragestillningen psy-
kosomatisk sjukdom, eftersom medi-
cinsk undersékning inte visat nigon
orsak till trottheten. Jag uppfattade
dock inte dessa patienter som psykiskt
sjuka. Uppenbart var att vid anam-
nesupptagning framkom att patienter-
na i de allra flesta fall hade genomgatt
Asiaten, nagra manader fore debuten
av den sjukliga tréttheten,
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Under dren 1958-1962 kartlade jag
de symtom patienterna uppvisade. 1
en sammanstillning av 105 patienter
framkom att patienterna utover trott-
heten hade en hel flora av neuropsy-
kiatriska symtom. De klagade dess-
utom Over svettningar, feberkinsla
och émmande lymfkértlar pa halsen
(Gottfries 1999).

Sjilv insjuknade jag 1 Asiaten 1958.
Efter influensan kvarstod symtom av
samma typ som mina patienter uppvi-
sat. Jag var 6vertygad om att efter Asi-
aten kvarstod infektionssymtom, vilka
inte nédvindigtvis var en fortsittning
pa virussjukdomen, utan uppfattades
mer som en sekundir bakteriell infek-
tion. Jag dépte syndromet till ”Toxo-
pati” eftersom jag antog att de flesta
symtomen utldsts av toxiner fran bak-
terier. Vid den tiden fanns inte diag-
nosen kroniskt trétthetssyndrom.

Laboratorieméssiga
undersékningar

Under dren 1960-1963 genomférde jag
undersokningar i samarbete med dok-
tor Carl Ericsson, Bakteriologiska In-
stitutionen Malmé Allmidnna Sjukhus
(Gottfries 1999). Syftet med denna
undersékning var att férsdka iden-
tifiera infektioner hos patienter med
Toxopati. Blodbild, SR, kolesterol i se-
rum, AST (antistreptolysintiter) samt
ASTA (antistafylolysin titer) genom-
térdes. Det senare provet utgor ett
matt pa nirvaro av antikroppar mot
stafylolysin, dvs. ett positivt prov kan
peka pa genomgingen eller pigdende
stafylokockinfektion.

Resultaten av dessa undersokningar
visade att ASTA virdet i Toxopati-
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gruppen avvek frin det normalt f61-
vintade. I materialet ingick 38 patien-
ter med Toxopati och av dessa hade 45
% grinsvirden och 18 % patologiska
virden (Gottfries 1999)

Sjalvforsok

Nigon specifik behandlingsstrategi av
patienter med postvirala trotthetstill-
stand var inte kdnd, vare sig inom psy-
kiatri eller medicin pa 1960-talet. Vid
den tiden var vaccinbehandling vanlig
vid behandling av patienter med ling-
variga eller upprepade infektioner. Jag
beslot att préva  vaccinbehandling.
Tanken var att genom upprepade do-
ser aktivera ett “otillrickligt” immun-
system. Ett flertal vaccin mot virus
och bakterier provades. Samtliga for-
s6k var sjilvforsok.

De laboratorieresultat, som visat att
patienter med Toxopati hade 6kat an-
tal av foérhéjda ASTA titrar 1 serum,
pekade pa att stafylokockinfektioner
kunde ha betydelse fér toxopatisyn-
dromet. Jag provade dirfér dven ett
sadant vaccin ndmligen Staphypan
Jag reagerade mycket gynn-
samt. Det trotthetssyndrom som jag
besvirats av sedan den genomgingna
Asiaten likte ut. Effekten var emeller-
tid inte héllbar, besviren aterkom om
jag gjorde uppehdll i behandlingen.
Boosterdos varje mdnad var nédvin-
dig for att kvarhilla den positiva ef-
fekten. Det rérde sig tydligen inte om
en vaccineffekt av traditionell typ.

Efter sjilvforsoken startade jag be-
handling av patienter. Hos ett flertal
patienter registrerades en pataglig
forbittring. Dessa patienter blev an-
geligna om fortsatt behandling var-

Berna.
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tor skaran av patienter, som kom f6r
injektion av stafylokockvaccin, vixte
vid den psykiatriska 6ppna mottag-
ningen. Denna mycket ovanliga be-
handling vickte sadan tveksamhet
hos den f6r varden ansvarige overli-
karen att behandlingen fick upphora.

Jag har tillsammans med nagra en-
staka mer nirstiende patienter fortsatt
behandling med stafylokockvaccin.
Sedan 1962 har jag sjilv tagit 1-1,5 ml
stafylokockvaccin var 4:e vecka och
har nu gjort sa i mer 4n 55 ar. Vid ett
flertal tillfallen har jag t6rsékt uppho-
ra med behandlingen men efter nagra
manaders uppehall har besvir av Tox-
opati aterkommit. Nagra biverkning-
ar utéver lokala reaktioner har inte
térekommit. Under de 55 dr som jag
behandlat mig sjilv har jag inte haft
ndgon sjukdag; skov av herpes som jag
tidigare besvirats av har helt férsvun-
nit liksom blédande tandkétt, vilket
min tandlikare noterat. Jag dr nu 88
ar jobbar pa min mottagning c:a 50 %
och spelar tennis varje vecka.

Forskning med stafylokockvaccin

Eftersom jag vid min pensionering
1992 alltjdmt holl pa att behandla mig
sjalv och nagra enstaka patienter med
stafylokockvaccin med positivt resul-
tat, beslot jag att vetenskapligt ndrma-
re studera vaccinbehandling vid ME/
CFS och fibromyalgi.
Sjukdomssyndromet, som jag be-
handlat och kallat Toxopati, hade
etablerats inom medicin. Det be-
skrevs av Holmes et al 1988 och har
numera namnet Myalgisk encefalomy-
elit/Kroniskt trotthetssyndrom (ME/
CFS). Kriterier for diagnosen skarp-
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tes 1994 (Fukuda et al) och 2003 (Cat-
ruthers et al). For forfattaren var det
uppenbart att ME/CFS var ett i det
ndrmaste identiskt syndrom med det
som jag 1960 kallat Toxopati.

I den férst genomférda kontrolle-
rade studien omfattande 28 patienter
(Andersson et al 1998) jimfoérdes ef-
fekten av injektioner med Staphypan
med den av placebo. Signifikant for-
bittring sags vid global skattning och
vid skattning med en sub-skala till
CPRS. Sikerheten var god.

Stimulerad av behandlingsfram-
gingen gjordes ytterligare en dub-
belblind studie omfattande 100
patienter. Resultatet av denna under-
s6kning finns 1 detalj beskrivet i en
doktorsavhandling av Olof Zachris-
son (Zachrisson 2002). Resultatet var
aterigen positivt. Hos 65 % av aktivt
behandlade patienter sigs forbittring
och hos cirka 35 % var forbittringen

tema

pataglig, dvs. det foreldg en symtom-
reduktion med minst 50 %. Skillnaden
till placebogruppen var signifikant
(Figur 1). Effektutvirdering skedde
med skattningsskalor (CPRS-subska-
la, Fibromyalgia Impact Questionn-
aire (FIQ) samt en global skattnings-
skala). Pitagligt i undersékningen var
att patienterna forbittrades vad giller
trotthet, oférmaga till koncentration,
minnesstorningar och irritabilitet,
medan effekten pa smirta var nagot
mindre, dock alltjimt signifikant vid
jaimforelse med placebo.

En klinisk iakttagelse som gjordes
var att patienter med ME/CFS i stor
utstrickning besviras av 6vre luft-
vigsinfektioner som tecken pa sinkt
infektionsmotstind. De har dessutom
ofta stérningar frain magtarmkanalen
i form av irritabel tjocktarm (irritable
bowel syndrome IBS). Efter nigra
manaders behandling med Staphypan
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Figur 1. Totalpodng vid skattning med en 15-item sub-skala till ““ the comprehensive psychopat-
hological rating scale (CPRS)”. Behandlingsférsék med ett stafylokock vaccin och placebo pi
Fibromyalgi/Chronic Fatigue Syndrome patienter enligt dubbelblind teknik. Intention-to-treat

population n = 98 (Bilden fran Zachrisson 2002).
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torbittrades pdtagligt deras infek-
tionsmotstaind och dven symtom av
typ 1BS.

Behandlingsférsdket med Staphy-
pan strickte sig Over sex manader,
varvid patienterna under de tre sista
manaderna fick en injektion av 1 ml
Staphypan var 4:e vecka. Efter att be-
handling med aktivt vaccin upphort
fick samtliga patienter placebo och
skattning av patienterna fortsattes.
Aven utsittningen var alltsi dubbel-
blind. Det blev da uppenbart att pa-
tienterna efter cirka fyra veckor grad-
vis aterfick symtom av den typ de haft
fére behandlingens bérjan (Figur 1).
Patienterna var mycket angeligna om
att fa fortsitta behandlingen med en
boosterdos per manad.

Verkningsmekanismer

Staphypan har framstillts av Swiss
Serum Vaccine Institute Berna. Det
ar ett stafylokockvaccin, 1 vilket ingar
staphylococcus aureus och staphylo-
coccus epidermidis. I preparatet kan
alfa-toxin, lipas, cellviggskomponen-
ter och enterotoxin A och B identi-
fieras. Detta vaccin har en “superan-
tigen” effekt som pa ett kraftfullt sitt
aktiverar det naturliga immunsyste-
met.

I samband med det kliniska be-
handlingsférsdket  togs
fore och efter sex manaders behand-
ling med Staphypan. I samarbete med
professor Roland Mollby, Karolinska
Institutet, IgG-antikroppar
neutralisationsférmagan  mot

serumprov

mattes
samt
alfa-toxin i serum. Hos 14 patienter
som kontinuerligt behandlats med
Staphypan under sex minader Skade
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mingden antikroppar mot alfa-toxin
och lipas signifikant. Neutralisations-
formiga av alfa-toxin 6kade ocksa.
Resultatet av
kunde intressant nog korreleras till
det kliniska svar i form av skattnings-
resultat, som erholls efter sex mina-

neutralisationstestet

ders behandling. Ju kraftigare neutra-
lisationsférmiga desto bittre klinisk
effekt (Zachrisson 2004).

I juli 2005 meddelade Biotech Ber-
na att de tagit Staphypan ur markna-
den. Preparatet var gammalt och upp-
tyllde inte de sdkerhetskrav som fanns
1 EU. Biotech Berna ville inte gbéra na-
gon ekonomisk satsning pa prepara-
tet. Vira intensiva protester avvisades,
dé deras medicinska konsulter sagt att
ME/CFS-diagnosen var ifrigasatt av
manga likare.

Vi hade ett hundratal patienter i be-
handling och besvikelsen var mycket
stor bade hos patienter, patientféren-
ingar och hos vardande personal.

Sedan 2005 har vi uppvaktat samtli-
ga stora likemedelsindustrier i s6kan-
det efter ett ersittningspreparat till
Staphypan. Hittills har vi inte funnit
nagot. Behandling med stafylokock-
vaccin dr utan tvekan den behandling
av ME/CFS patienter som gett mest
pataglig effekt av hittills gjorda be-
handlingsférsok.

Ett preparat med den effekt Stap-
hypan hade, skulle kunna vara ett
likemedel inte bara fér behandling
av ME, utan dven fér behandling av
patienter med upprepade infektioner.
Att ta en injektion subkutant en ging
per manad och dirmed bli befriad
fran infektionsbesvir vore med all si-
kerhet en férdel f6r méinga patienter.
Sjilv upplever jag denna kontinuerliga
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“trining” av mitt immunsystem som
mycket gynnsam.

Gottfries Clinic

Redan 1998 hade jag tillsammans med
tva kollegor, Olof Zachrisson och
Bjorn Regland, hos vir sjukvardssty-
relse 1 Vistra Goétaland begirt att fa
bilda en mottagning for patienter med
ME/CFS och fibromyalgi. Vir huvud-
man var positiv till férslaget och be-
girde att vi skulle starta ett féretag sd
att ett avtal, som reglerade enhetens
verksamhet kunde upprittas. Enheten
bildades 1998 och fick namnet Gott-
fries Clinic AB eller Gottfriesmottag-
ningen AB.

Det avtal som upprittades innebar
att mottagningen skulle ta emot upp
emot 1000 nybesék och 2500 iter-
besék per ar f6r vilka huvudmannen
betalade ersittning. Detta avtal giller
i princip fortfarande. Personalen vid
mottagningen bestir fér nidrvarande
av fem likare, delvis deltid, tva fysio-
terapeuter, tva sjukskoterskor och tva
likarsekreterare. Cirka 17 000 patien-
ter med misstinkt ME/CFS och el-
ler fibromyalgi har passerat kliniken.
Vart synsitt pa sjukdomarna dr att de
ar somatiska och den vard som vi ger
ar biomedicinsk.

Vid tvi tillfdllen har tjinsteminnen
vid landstinget fOreslagit att enheten
skulle avvecklas. Vid dessa tillfillen
har vi haft ett kraftfullt stéd av pa-
tientféreningar och avveckling har
kunnat undvikas. Patientféreningarna
har varit mycket angeldgna om att var
klinik skall finnas kvar. De dr mycket
forskningsintresserade. 1 vart avtal
med huvudmannen ingdr att forsk-
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ning skall kunna bedrivas vid kliniken
parallellt med virdinsatser.

Orsak till MF/CFS

Redan 1999 publicerade Birgitta
Evengard och Anthony Komaroff i
Likartidningen en sammanfattande
beskrivning av Kroniskt trotthetssyn-
drom med rubriken "Kroniskt tritthets-
syndrom finns - paverkan pa biologiska pa-
rametrar kan matas.” Birgitta Evengard
startade pa Huddinge sjukhus en mot-
tagning fér ME/CFS patienter, vilken
dock senare fick liggas ned.

Ar 2009 publicerade likarna vid
Gottfriesmottagningen (Gottfries et
al 2009) en artikel i Likartidningen i
vilken vi redogjorde f6r det vetenskap-
liga liget for ME/CFS och for den
biologiska syn likarna hade pa sjuk-
domen. Vir artikel foregicks i samma
tidning av en medicinsk kommentar
skriven av docent Anders Lundin pd
inbjudan av Likartidningens redak-
tion. I kommentaren kritiserades var
syn pi ME/CFS. Huvudkritiken var
att skillnaden mellan utmattningssyn-
drom och ME/CFS inte kan stillas
enbart genom anamnesupptagande.
Anders Lundin angav: ”Risken mas-
te tvdrtom vara stor att resultatet av
anamnesen 1 stillet styrs av utfriaga-
rens eller patientens férhandsuppfatt-
ning och den medicinska (sub) kultur
dir aktérerna hér hemma.”

En intressant artikel (Schutzer et al
2011) har publicerats vilken rapporte-
rat resultat av ett samarbete mellan fle-
ra amerikanska grupper och professor
Jonas Bergquist Uppsala (Department
of Physical and Analytical Chemistry).
Cerebrospinal vitska (CSF) frin pa-
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tienter med ME (n=43), och frin pa-
tienter med “Post Treatment Lyme
Disease (PTLDS)”, dvs. patienter
med behandlad fistingburen sjukdom
men med kvarstiende ME-liknande
symtom (n=25), hade analyserats och
jaimforts med friska kontroller. For-
indringar sigs i CSF proteomet; de
kliniska grupperna hade signifikant
fler avvikande proteiner dn friska kon-
troller. Proteinmonstret skilde de tva
kliniska grupperna delvis at, pekande
pa att det ME-liknande syndrom man
ser hos PTLDS inte ir helt identiskt
med det syndrom man ser vid ME/
CFES.

Fyndet av ett retrovirus nira be-
sliktat med xenotropa varianter av
murint leukemivirus (XMRV) hos
patienter med ME/CFS blev en stor
nyhet i oktober 2009. Professorn i vi-
rologi Jonas Blomberg I Uppsala fann
detta av intresse och tillsammans be-
slot vi underséka om detta virus dven
kunde pavisas hos ME/CFS patienter
i Sverige. Vi kunde dock inte pavisa
viruset och dven fran annat hall kom
negativa rapporter (Blomberg et al
2012). Jonas Blombergs intresse for
sjukdomen ME/CFS hade emellertid
vickts. I fortsatta undersékningar av
plasma frin patienter med ME/CFS
kunde vi péavisa antikroppar mot ett
mitochondriellt protein (Elfaitouri et
al 2013)

I det fortsatta samarbetet med Jonas
Blombergs och Jonas Bergquist fors-
kargrupper dr var avsikt att studera
sjukdomen ME/CFS, avseende pro-
teiner i plasma och ryggmirgsvitska
och s6ka markérer for aktuell eller ge-
nomgangen infektion. Vi hoppas att
i denna forskning kunna finna enkla
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diagnostiska tester f&r sjukdomen.
Forhoppningsvis kan det leda till en
bittre handliggning och behandling
av patienterna.

Det mest lovande fyndet inom ME/
CES forskningen under de senaste
aren dr den positiva effekten av mo-
noklonala anti-CD20 antikroppar, Ri-
tuximab (Fluge et al 2011). Det talar
for en B-cellsmedierad autoimmuni-
tet vid ME/CFS. Fyndet stimmer vil
med vira resultat, som ocksa talar for
en autoimmunitet, utlost av olika in-
fektioner.

En antydan om att ME-sjukdomen
ar av autoimmun natur dar att nagra
vanliga sjukdomar som ofta férekom-
mer thop med ME/CFS ir associerade
med autoimmunitet. Autoimmun thy-
reoidit dr en differentialdiagnos till
ME/CFS men forekommer ocksa som
samsjuklighet. Fibromyalgi dr en an-
nan vanlig komorbiditet vid ME. Vid
fibromyalgi férekommer ofta ocksi
thyroidea antikroppar. En tredje ko-
morbiditet 4r Postural Orthostatic
Tachycardia Syndrome Det finns flera
rapporter om att syndromet ir asso-
cierat med autoimmunitet.

Behandling
0OSU6162

OSU6162 dr en substans som togs
fram i borjan av 90-talet av professor
Arvid Carlsson Gé6teborg. Intressanta
resultat sigs; substansen gav i olika
doser bade en héjande och sinkande
effekt pa motoriken hos férsoksdjur.
Likemedlet uppfattades kunna him-
ma ett Overaktivt dopaminsystem,
men stimulera dopaminerg aktivitet
nir den dr lag. Preparatet har ocksa
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konstaterad effekt pa 5-HT och nor-
adrenalinsystemet, varfor det anses ha
en monoaminerg stabiliserande far-
makologisk effekt.

Ett flertal mindre kliniska undet-
s6kningar har gjorts med OSUG6162
och nagra dr pagiende. Vad giller
likemedlets sikerhet har c:a 250 in-
divider fitt preparatet utan pavisbara
tecken pa allvarliga biverkningar. Vid
utvirdering av klinisk effekt har man
sett minskad mental trotthet samt
oOkad vitalitet och vakenhet. Bland

tema

annat har “mental trétthet”  efter
hjirninfarkt eller trauma mot huvudet
gynnsamt kunnat péaverkas (Johans-
son et al. 2012)

Effekt har ocksd konstaterats vid
behandling av ME/CFS. I en dub-
belblind studie sdgs en samverkan
mellan OSUG6162 och antidepressiv
behandling (bearbetas for publice-
ring). En pdgiende studie underséker
preparatets sikerhet och dosering vid
ME/CFES, MS, natkolepsi och mental
trotthet efter hjdrnskada. Plasmakon-
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Figur 2. Homocysteinniva i likvor hos patienter med fibromyalgi och kroniskt trétthetssyndrom
i jamférelse med tvi kontrollgrupper (Regland et al 1997).
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centrationer bestdms och korreleras
till andra kliniska variabler. Vart an-
tagande dr att OSU6162 gynnsamt pi-
verkar mental trétthet och kan darfor
vara ett likemedel f6r symtomatisk
behandling av ME/CFS dir mental
trotthet (brain fog) dr ett for patien-
terna mycket besvirande symtom.

Vitamin B12 och folsyra

Vid Gottfriesmottagningen behand-
las patienter med trétthet med vita-
min B12-injektioner i hogre doser dn
vad som ir traditionellt, tillsammans
med folsyra i tablettform. Vi har miss-
tanke om att passagen av B12 frin
blodet 6ver blod-hjirnbarridren dr re-
ducerad. I direkta studier av CSF fran
patienter med ME/CFS har vi sett
att vitamin B12 nivaerna dr ligre dn
hos kontroller, samtidigt som homo-
cysteinvirdena (Figur. 2) dr hogre dn
normalt (Regland et al 1998).

En orsak kan vara att det finns anti-
kroppar mot megalin, (innu inte un-
dersokt) ett protein som dr viktigt for
transport av vitamin B12 fran blodet
in till hjirnan. Vara kliniska férsék
har publicerats (Regland et al 2015).
Angdende evidens fér behandlingen
se ocksa publikation av Kjell Asplund
1 Likartidningen (2001) dér han redo-
gbr £6r behandling med megadoser av
vitamin B12 och ett debattinligg av
Tibor Kolesar (2000).

B12-effekten modifieras av den fol-
syraberoende aktiviteten i MTHFR.
Genotypning av MTHFR kan f{or-
klara varfor vissa patienter upplever
tydlig forbittring forst nir B12-in-
jektioner kombineras med folsyra ta-
bletter. Hydroxokobalamin kan som
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injektionspreparat vara tillrickligt f6r
miénga, och det har ocksa ett férdel-
aktigt prislige. Metylformen av B12
ir den biologiskt mest adekvata och
ofta fordras metylkobalamin foér att
ge tillfredsstillande resultat. Prepa-
ratet Mekobalamin® tillverkas i Sve-
rige och kan skrivas ut pa recept utan
licens frin Likemedelsverket. Det
innehaller 10mg i1 en ampull och den
héga koncentrationen kan 1 sig vara
den viktigaste skillnaden till hydroxo-
kobalamin (Img i en ampull). Beroen-
de pd vad som dr praktiskt méjligt kan
man boérja med 2-5 injektioner de f6r-
sta tva veckorna, direfter en ging per
vecka. Men lat patienten ange riktlin-
jen for vad som dr optimalt intervall!

Patienter som behover frekventa in-
jektioner kan lira sig att sjilva injicera
subkutana injektioner. De utrustas
med recept f6r nalar och sprutor, vil-
ket egentligen inte dr mirkvirdigare
in att patienter med diabetes klarar av
liknande injektioner. OBS, det finns
ingen patient som vill lata sig injice-
ras oftare dn nddvindigt, och dessa
injektioner har ingen potential for
missbruk!

Hogt pa var prioriteringslista lig-
ger en dubbel-blind undersékning vid
vilken den kliniska effekten av me-
tylkobolamin jimférs med placebo.
Problemet med en dubbelblind under-
s6kning dr att metylkobolamin firgar
urinen réd och Likemedelsverket och
FDA ser inte girna att man tillsdtter
tirgimnen till placebopreparat.

Vir uppfattning ar att vitamin B12
inte botar sjukdomen men har en sym-
tomatisk effekt i form av att mental
trotthet (brain fog) reduceras, vilket
patienterna upplever mycket positivt.
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Behov av ME/CFS mottagningar

Gottfries Clinic har funnits sedan
1998. Inte minst genom den uppskatt-
ning mottagningen fitt frin patient-
féreningar och enskilda patienter
utgar vi ifrin att mottagningen ir av
virde. Det ar med tillfredstillelse vi
ser att en mottagning utformas i Stora
Skondal i Stockholm. Tillsammans
kan vi bedriva forskning och utveck-
lingsarbete. Vi har haft ett fruktbart
samarbete med den privata mottag-
ningen fér ME/CFS-patienter vid
Gotahilsan i Mjolby.

Vilka uppgifter har en mottagning
for ME/CFS patienter

Efter 18 drs erfarenhet anser vi att en
mottagning for ME/CFS patienter
bor ha féljande uppgifter:

e Faststilla diagnos. (I en gjord dub-
belblind undersékningen 2002
kunde vi konstatera att patienterna
fatt vinta 1 medeltal 11 dr pd att fa
diagnos faststilld.)

e Utreda medicinsk och psykiatrisk
samsjuklighet.

* Ge information till patienter och an-
horiga.

* Utforma ett behandlingsprogram i
samrad med patienter och primir-
vard.

* Bista Forsikringskassa och Arbets-
térmedling i bedémning av funk-
tionsférmaga.

* Samarbeta med patientféreningar.

* Bedriva forsknings och utvecklings-
arbete.

e Tillimpa behandling med likemedel
sa snart dessa registrerats inom EU.

e Ta emot barn och tonaringar. (Up-
penbart kan dven dessa malgrup-
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per fA ME/CFS))

* Hrbjuda hembesoék. (C:a 25 % av
ME/CFS patienter har en si svir
funktionsstorning att de behover
daglig hjdlp. Nagra av dessa ir
singbundna och i dessa enstaka
fall bér hembesok kunna erbju-
das.)

» Oka kunskapen om sjukdomarna
genom utbildning inte bara inom
det medicinska filtet, Forsikrings-
kassa och Arbetsférmedling utan
dven av patientféreningar och all-
minhet.

Vid vir mottagning tar vi emot bade
patienter med ME/CFS och patienter
med misstinkt fibromyalgi. Fibromy-
algipatienter uppfyller i c:a 60 % édven
kriterierna for ME/CFS. Trycket pa
vir enhet ar stort. Vi har for nirva-
rande 6 manaders vintetid och dagens
datum star 433 patienter pa var vin-
telista.
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