Att behandla patienter med trotthetssyndrom, ME/CFS

Denna text dr skriven for att informera landets allmdnlikare om att kvardréjande trotthetstillstand
efter infektion mdnga ganger kan gd att behandla. Detta dr en redovisning av ett kliniskt
patientmaterial ddr en vetenskaplig redovisning aldrig var planerad, men ddr utfallet blev sa
intressant att det kan vara av intresse kliniskt, men dven att fa ndagon kollega intresserad av att ta
denna erfarenhet vidare.

Patienter med kvardréjande infektionsbesvir fran de évre luftvigarna och trétthetsproblematik med
duration mer dn tre mdanader bor utredas och behandlas, i forsta hand for att kurera, men ocksa for att
forhindra utveckling av “kroniskt trotthetssyndrom”. Utredningen dr odling frdn ndsoppningen och
nasofarynx med fragestdillning vixt av Staf. aureus. Grundbehandlingen dr ndsskoljning med Nasaline
ndsskoljare, nasala steroider och astmamedicinen montelukast.

Bista/baste allménlikare!

Jag som skriver denna text heter Goran Falck, ar 81 ar och arbetande allménldkare vid den privata
allmédnldkarmottagningen Apoteksgardens Vardcentrum i Kopparberg.

Min bakgrund

1996 disputerade jag i Uppsala, hos professor Gosta Tibblin, pa den forsta avhandlingen i landet om
TWAR och 2000 erholl jag en docentur i allmdnmedicin vid Uppsala universitet.

Glastaket

Nu maste jag fa stora dig da jag har ett moraliskt problem som sliter. Som gammal allmédnlidkare
kénner jag en skyldighet att formedla kunskap om ny behandling for dina patienter med trétthets- och
ME-problematik. Men jag har slagit i glastaket.

Vid Lékartidningens symposium om ME/CFS 2018 blev jag varken insldppt i diskussionen eller
paneldebatten. Ett vetenskapligt manuskript till Lakartidningen kom ater med vindande post. Mitt
budskap stdmde troligen inte med Lakartidningens agenda, att ME/CFS inte gér att behandla.

Samma 6de métte debatt-manuskript till Dagens Medicin och populédrvetenskapligt manuskript till
SvD.

Nasorna blev intressanta

Redan i slutet av 90-talet sokte vi finna en forklaring till varfor TWAR-patienterna blev extremt trotta.
1998 redovisades ett material i USA som knot tréttheten till infektion i de ovre luftvdgarna. Samarbete
upprattades med ME/CFS-forskare.

Av dldre ONH-lékare lirde jag att trottheten ofta gick att behandla bort med niisskdljning. Av en slump
upptécktes att montelukast (leukotrienantagonist) ar ”drog of choise” vid trotthetsproblematik.

Ny etiologi till trotthetssyndrom



De senaste aren har jag forsokt visa att gula stafylokocker (Staf. aureus) ger upphov till de svaraste
trétthetssyndromen, patienter som inte orkar ta sig upp eller anstréinga sig. Det kan vara
stafylokockernas superantigen som orsakar energiforlusten och tréttheten.

For att inte trotta ut dig forsoker jag illustrera mitt budskap med fallbeskrivningar. Sedan Gunde Svan
for atta ar sedan gick ut som TWAR-smittad har jag fatt och last ett par tusen mail.

Har foljer ett aktuellt mail (2018-10-09) som jag valt da det ar vélskrivet och belyser problematiken.

Hej,

Jag heter Maria och dr 23 ar gammal. Nar jag var 17 ar blev jag sjuk och jag orkade ingenting, jag
kunde sova nédstan hela dygnet, hade feber och ont i halsen hela tiden. Fére mitt insjuknande var
idrotten i princip hela mitt liv. Jag gick pa ett elit fotbollsgymnasium och spelade fotboll och ishockey
idiv 1. Jag hade hoga betyg i skolan. Helt enkelt valdigt pigg och glad med hur mycket energi som
helst. Sen blev jag sjuk och orkade ingenting.

Efter mycket tjat gick de till slut med pé att testa mig. Jag hade Twar och mycoplasma som jag da fick
antibiotika mot. Behandlingen hjélpte inte och de sa da att de inte kunde gora nagot. Det har dock
blivit lite béttre med tiden och jag orkar vdl mer an forsta aret/aren, eller sa har jag vant mig... Men
jag har fortfarande feber néstan varje dag, lite ont i halsen, tdppt i ndsan, huvudvérk och valdigt trott
oavsett hur mycket jag sover. Att trina gar inte alls, jag kan inte ens g& ut och springa. Sa fort jag
testar att tréina blir jag mer sjuk med hogre feber, mer halsont och forkyld. Aven testat spela lite fotboll
och hockey men det gar inte. I och med att jag borjat jobba inser jag mer och mer hur tufft det &r att
ens klara av vardagen nér jag nistan hela tiden ar sjuk och valdigt trétt... I somras var jag i kontakt
med en ny ldkare i hopp om att fa hjdlp. Proverna de tog sdg normala ut, sa de sa dterigen att det inte
finns nagot att gora. Varit och sokt fler gdnger under dessa 6 ar, men det ar alltid samma sak, det finns
ingenting de kan gora. Nu har det gétt sa 1ang tid att jag verkligen gor vad som helst for att bli frisk,
jag ar bara 23 ar och orkar inte ha det sa har mer. Min drém vore att fa trédna igen men hogsta prio ar
séklart att 6ver huvud taget orka med vardagen och mitt nya jobb. Med vénlig hilsning, Maria Skickat
frdn min iPhone

(Patienten har en kronisk tonsillit och vantar pa tonsilektomi.)

Patienter frain TWAR-mottagningen 2017 - 2019

Patienter jag tror gér att hjilpa har erbjudits att komma till Kopparberg for TWAR -undersékning.
Sedan 2011 har 374 patienter fran hela landet undersokts. Gemensamt r att alla har haft
infektionsbesvir fran de 6vre luftvagarna och trétthetsproblematik i minst sex ménader.

Det senaste aret har jag prioriterat ungdomar. Det d4r min Overtygelse, att det gr att forebygga
utveckling till manifest kroniskt trotthetssyndrom.

Fallbeskrivningar med kommentarer
1. Patienter med trotthetsproblematik

35-&rig man

Sjukhistoria: 35-arig snickare som tévlar i tyngdlyft. Besvér hade borjat ett &r tidigare med en
dunderforkylning som aldrig gétt 6ver. Hade kvarstdende besvir med néstéppa, trotthet och
koncentrationssvarighet. Utredd vid infektionsklinik. Erhallit manadsléng antibiotikabehandling pa
TWAR-misstanke. ME/CFS-utredning paborjad. Varit sjukskriven sex ménader.

Undersokning: Status u.a, spirometri ldtt obstruktiv. Inga Chlamydia pneumoniae (Cp) antikroppar
(ak). Preliminér diagnos kvardrdjande rinit och astmatisk bronkit.



Behandling: Patienten erh6ll var grundbehandling, d.v.s. information om de 6vre luftvdgarnas anatomi
och funktion, rekommendation om nisskoljning med Nasaline nisskoljare, nasala steroider och
montelukast 10 mg morgon och kvill.

Resultat: Vid uppfoljning efter tre veckor var patienten besvarsfri, ater i arbete och hade aterupptagit
styrketraningen.

21-arig man

Sjukhistoria: 21-arig man, landslagsékare inom skridsko, som aret innan trinat under en pagaende
ovre luftvagsinfektion. Darefter kvarstdende besvar med dalig energi, ndstdppa, halsont, lock for
oronen med forsdmring efter anstringning och med vérk i kroppen. Hade varit pa hjartutredning. Ingen
forbattring efter langt traningsuppehall. Undersdkning: Status u.a, spirometri l4tt obstruktiv. Nés- och
nasofarynx (nph) odling u.a. Inga Cp ak. Preliminir diagnos kvardrdjande rinit.

Behandling: Patienten ordinerades grundbehandling — se ovan patientfall.

Resultat: Vid uppfoljning en manad senare var han fortfarande nastdppt men tréttheten var borta och
han hade aterupptagit traningen. Efter tilligg av Rinexin helt aterstdlld. Har i ar vunnit SM. Fortsitter
med nésskoljning och montelukast.

2. Patient med kvardréjande TWAR

25-arig kvinna

Sjukhistoria: 25-arig socionom som tivlat i en kraftsport och varit OS-aktuell. Ett och ett halvt ar
tidigare insjuknat med 6li-symtom, halsont och uttalad trétthet f6ljt av feberepisoder. Extensivt utredd
vid infektionsklinik men ingen etiologisk diagnos. Sokte for kvardrdjande besvéar med nastdppa,
snuva, lock for 6ronen, slem i luftvdgarna, hosta, andfaddhet, tryck i brostet och orkesléshet.

Undersokningar: Status u.a. spirometri u.a. Nas- och nph odling u.a. Cp IgG maximal titer. Preliminér
diagnos kvardrdjande rinit och bronkit. Misstankt Cp etiologi.

Behandling: Patienten fick grundbehandling under en minad utan forbéttring. D4 hon uppfyllde de
gamla kriterierna (90-talet) for kvardréjande TWAR-infektion, kraftig slembildning i luftviagarna (Cp
slar ut flimmerhéren) och maximala IgG ak mot Cp, behandlades hon med azitromycin i tre veckor.
Snabbt 6vergiende forbéttring. Efter ett par manader kompletterades rundbehandlingen i stillet med
erytromycin 500 mg x 2 som var standardbehandling for kvardréjande TWAR -infektioner pd 90-talet.

Resultat: Omgéende god effekt. Fatt tillbaka energin, nistippan borta, borjat triina. Aterstilld men
fortsitter med grundbehandlingen.

3. Patient med kardinalsymtomet vid ME/CFS, post-exertional malasie (PEM),
anstrigningsutlost forsimring och utmattning

60-drig man

Sjukhistoria: 60-arig sportig man som for sex ar sedan hade en langdragen 6vre luftvigsinfektion.
Alltsedan dess dterkommande manadsldnga anstringningsutldsta episoder med feber, influensakénsla,
energiforlust och spanningar 6ver bihdlorna. Stéllt in alla fritidsaktiviteter. Har gatt pa omfattande
utredning pa vardcentral och infektionsklinik. Varit pA ME-utredning vid Gottfriesmottagningen i
Molndal. Tidigare fatt en TWAR-diagnos och behandlats under sex veckor med doxycyklin. Dérefter
ytterligare tre sex-veckors behandlingar med makrolider. Oférandrade besvir. Inga symtom talande for
kvardréjande TWAR.

Undersokningar: Friskt utseende ingen infektionsbild, spirometri u.a, inga Cp ak.



Behandling: Besvéren uppfattades som misstankt kronisk rinit.

Ordinerades grundbehandling och blev besvirsfri. Fick i samband med 6li tilligg av Rinexin. Dérefter
besvarsfri i ett ar.

Resultat: Efter ny dvre luftvigsinfektion utslagen av mental trotthet. Nis- och nph odling u.a. Hade
symtom som vid stafylokockinfektion i Gvre luftvdgarna och behandlades med flukloxacillin utan
effekt.

DT bihélor visade slemhinnsvullnad och en mindre periapikal destruktion vid en kindtand som
foranledde remiss till kdkkirurg for fokalutredning. Tanden extraherades och patienten blev frisk.

Patienten hade séledes i sex ar ME-symtom med aterkommande anstrangningsutlosta feberepisoder
dar orsaken sannolikt var en infektion i munhalan.

Stafylokocker som orsak till trétthetssyndrom 2017 visade Ulrika Thunberg, ONH-likare vid USQ, att
maxillarsinus kan koloniseras fran ndsdppningen (nares) och orsaka infektion i ndsa-sinusomradet.
Efter forskningsfyndet kompletterades TWAR-undersokningen med odling fran nares och nasofarynx
(nph). Rutinférdndringen ppnade dorren till en ny vérld i forskningen kring trétthetssyndrom.

Jag ska forsoka visa med patientberittelser fran 2017-2018.

4. Patienter med Staf. aureus infektion som orsak till trotthetssyndrom

16-arig kvinna

16-érig flicka som gar pd musikgymnasium. Efter langdragen ovre luftvdgsinfektion 1% ar tidigare
néstappt och trétt. Klarade inte ldngre av att spela oboe eller att 16ptrana. Férsdmring med ihéallande
halsont efter fysisk aktivitet. Sokt allméin- och ONH-likare.

Unders6kning: Hade ett normalt 6nh-status. Odling visade Staf. aureus i NPH. Erhéll basbehandling
och flukloxacillin i 7 dagar.

Resultat: Efter en ménad kunde hon springa och musikutdvandet gick bra. Efter tvd minader recidiv.
Staf. aureus i nares. Upprepad flukloxacillin behandling i 17 dagar. Alltsedan dess besvérsfri.

63-édrig man

Sjukhistoria: 63-arig idrottsaktiv man som trénar 16pning, langdskidor och cykel. Insjuknat sex
ménader tidigare med ett par veckors halsont. Vid aterupptagen trianing helt orkeslds dagarna efter.
Utredd for bl. a. hjdrta, blodpropp, lunginflammation. Vid besoket feberkénsla och frysningar efter
lattare anstringning. Forbdttrad efter att ha last om var grundbehandling i Dagens Medicin och
pabdrjat nidsskoljning.

Undersokning: Perkussionsom over vinster maxilarsinus, misstinkt vargata. Spirometri u.a. Néds-och
nph odling véxt av Staf. aureus. Inga Cp ak.

Resultat: Preliminér diagnos kvardréjande sinuit. Ingen antibiotikabehandling d& han blivit besvarsfri
pa grundbehandling och Rinexin. Vid kontroll tvd ménader senare frisk och DT sinus u.a.

35-&rig man

Sjukhistoria: Tidigare frisk 35-arig man som fatt framtéinderna i 6verkéken rotfyllda. For tva ar sedan
vérk 1 hoger tand som borrades upp. Fick besvér som vid en dental sinuit. Dérefter extensivt utredd av
tandlikare och ONH-liikare utan att man funnit nigot anmérkningsvirt.

Patienten utvecklade en extrem trétthet och kédnde sig konstant influensasjuk. Han hade sténdig
huvudvérk, nistappa, och tryck dver bihdlorna samt fick profusa svettningar vid littare anstrangning
och nattetid. Av ONH-likare fitt besked att det inte finns nigot att gora.



Patienten uppfattades som utbrénd och remitterades till psykiater. Efter fyra ménaders sjukskrivning
sokte han vid Apoteksgirdens TWAR-mottagning.

Undersokning: Friskt utseende men skjortan var blot av svett. I ndsan fanns missténkt begynnande
polypbildning. Pé platsen for hdger framtand en provisorisk krona. Gingivan var hér rodnad och
svullen. Odling frén gingivan och ndséppning visade véxt av Staf. aureus.

Behandling: Ordinerades Flukloxacillin 1,5 g x 31 17 dagar.

Resultat: Blev under behandlingen helt besvérsfri, men kort tid efter avslutad behandling aterkom
infektionsbesvéren. Patienten borde séledes ha en fokal infektion som underh6ll hans
trotthetssyndrom.

Han remitterades till tandldkarinstitutet for fokalutredning. Man fann ingen aktiv infektion och ansag
det for osannroligt att det skulle rora sig om en stafylokockinfektion.

Odling fran nisa, nph och fran gingivan runt framtdnderna visar som tidigare véxt av Staf. aureus.
Patienten fick hjélp av Tandvardsskadeforbundet att soka specialintresserad tandldkare. Denne
Oppnade upp gingivan och skrapade ut infekterad vivnad. Patienten forbéttrades omgéaende tréttheten
och huvudvirken férsvann. Patienten fortsatter med flukloxacillin da han sannolikt har en osteomyelit.

23-arig man
Sjukhistoria: 23-arig man som studerat elektronik men efter feberinsjuknande for 3 ' ar sedan fatt
avbryta studierna och flyttat ater till férdldrahemmet.

Varen 2016 infektion i stortén, fatt besked om blodforgiftning. Under sommaren variga
manifestationer i form av finnar och bélder pa armar, ben och i glutealregionen. Under hésten
ihdllande hosta och feber 38-39° under 9 manader. Orkade knappt ta sig ur sdngen. Déarefter feber i
samband med léttare anstrangning.

Utreddes vid tva infektionskliniker, en lungklinik och en gastroenterolog klinik (reflux och ulcus) utan
att man fann nagon etiologi. For ett ar sedan utredd vid Gottfries-mottagningen i Mdlndal. Fatt besked
att han har ME/CFS och troligen aldrig bli frisk.

Patienten sokte under hosten 2018 var TWAR-mottagning. Han hade sedan insjuknandet haft besvir
med néstédppa och snuva och halsont.

Standig kléda i hoger horselgdng. Dominerande besvér var trétthet, sov 14 timmar utan att bli utsévd,
klarade inte av att ldsa pa grund av koncentrationssvarighet.

Undersokning: Sedan nio ménader ett impetigindst centimeterstort sar dver nasryggen. I ndsan kraftigt
svullna rodnade slemhinnor.

Uttalad energiforlust, kvardrdjande rinosinuit och impetigo gjorde att stafylokockinfektion
missténktes. Staf. aureus pavisades frin sar pa nisan, frdn hoger horselgang och fran nares.

Behandling: Grundbehandling och Flukloxacillin 1,5 g x 3 1 17 dagar.

Resultat: Vid uppfoljning en manad senare &r saret pa ndsan ldkt, ndstdppan bestar, &r inte lika trott
men har kvar koncentrationssvarigheterna. Han har haft en episod med blodning fran hoger horselgdng
och virk vid tryck over tragus samt svarighet att tugga.

Odling visade Staf. aureus fran gingivan bak i hoger 6verkéke och fran impetiginost sér pa hakan.

DT sinus visade basal slemhinnesvullnad samt fortitade etmoidalceller pa hoger sida. Fokalutredning
hos kdkkirurg uteslot dental genes men noterade pé ho sida muskulédr palpationsdmhet.



Patienten fick nu klindamycin (Dalacin) 300 mg x 3 i 30 dagar efter litteraturuppgift att klindamycin
kan minska stafylokockernas superantigenbildning. Under januari 2019 rapport om att han var i stort
sett aterstilld, slutat med alla mediciner, rest ut i Europa med kompis!!!

Direfter successiv kognitiv forbattring. Har pa eget initiativ borjat banta, lagar mat, motionerar, har for
forsta gdngen efter insjuknandet kopt nya kldder.

Men det var en kort lycka. Redan efter en manad néstéppt, feberkédnsla och vérk i kroppen men inte
trott eller energilds. Ater sar pa nisryggen och impetigindsa sar i hdger tinning. Direfter manadslangt
uppehall i1 utredningen pé grund av klindamycin utlost Clostridum difficile infektion som behandlades
med metronidazol och vancomycin. Séren pa nésan och tinningen &terkom, Alla saren ligger inom
arteria ethmoidales forsorjningsomrade. Fokus borde ligga mellan arteria communis externa och
horselgiangen. Ett omrade dir patienten tidigare varit palpationsom.

DT temporalben och hoger 6ra visade mjukdelsdkning 1 horselgangen utan erodering i underliggande
ben. Patienten har dérefter varit till ONH-likare som inte funnit nigot anmérkningsvirt och forklarat
for patienten att Staf. aureus infektion ar nonsens.

Patienten dr i behov av fast infektionsldkarkontakt och nu remitterad till den infektionsklinik dédr han
sokte for tre ar sedan. Nér du ldser denna patientberéttelse, dir 6nh-ldkarna ifragasitter stafylokock
etiologin och infektionsldkarna har invdndningar mot flucloxacillin och klindamycin behandlingen
maste du ocksé beakta att denne 23-ariga man var utrdknad. Han hade pa den vialrenommerade ME-
kliniken fétt diagnosen faststélld och beskedet att han aldrig skulle bli frisk.

En faststilld ME-diagnos medfor att kollegerna slutar att tinka etiologiskt. ONH-likare konstaterade
att ho horselgdng var rodnad i inre delen. Fick steroiddroppar utan effekt, béttre pa Fucidinkram. Vid
ny odling i juni fran ndsa, nph, gingivan i hoger 6verkék kan inte Staf. aureus pavisas. Trots att
stafylokock infektionerna bemastrats har patienten varit trottare. De gastrointestinala besvaren som
debuterade 2016 med multipla sar i oesofagus har accentuerats. Da han uppfyller kliniska kriterier for
Zollinger-Ellisons syndrom har ny utredning initierats.

46-4rig man

Sjukhistoria: 46-arig man, som varit viltrdnad, men efter Vasaloppet 2011 fatt ett manadslangt
influensaliknande insjuknande och dérefter aldrig blivit frisk. Han kénner sig forkyld for jamnan och
har klumpkénsla och ont i halsen men framfor allt oerhort trétt. Forsok att trana gav feber dagen efter.
Patienten har under aren varit pa en mingd undersékningar hos bl. a. ONH-, infektions- och
lunglékare- och gatt pa utredningar i sdvil Sverige som Norge for Borrelia, Sjogrens syndrom och
missténkt stroke. Har i sokandet efter orsaken till sitt eldndiga tillstdnd sokt ett flertal lakare och
betalat tusentals kronor.

Unders6kning: Status opaverkad men depressiv. Ingen infektionsbild.
Luftvédgar u.a. Spirometri u.a. SR 2, Inga Cp ak. Preliminér diagnos kronisk rinit-faryngit.

Behandling: Erholl grundbehandling. Vid uppfoljning efter 2 manader madde han bra, kénde lukter for
forsta gdngen pa fem ar. Kunnat borja trina.

Aterkom efter ett &r med rinosinuit recidiv. Vi hade borjat med nis-nph odling. Patienten hade Staf.
aureus i nisan och erhdll flukloxacillin 1 g x 3 i en vecka och blev besvérsfri i en mdnad. Hankade sig
direfter fram med grundbehandlig men hade ingen energi och kunde inte tréina. Ater vixt av Staf.
aureus. Fick nu flukloxacillin 1,5 g x 3 1 17 dagar. Hade inte matt sa bra sedan insjuknandet sju ar
tidigare. Var ute och sprang dagligen. Efter en ldngre 16prunda vid arsskiftet 2019 &ter utslagen med
ihallande trotthet. Fokalutredning inleddes med DT sinus som visade létt slemhinnesvullnad men inget
fokalt. Undersokning hos kakkirurg var invéndningsfri liksom odling fran tandficka. Trots negativ
odling och utredning fick patienten ater flukloxacillin for 17 dagars behandling och blev ater



omgaende besvérsfri. Han borde saledes ha en fokal stafylokock infektion som vi inte lyckats
lokalisera. Patienten sokte, i borjan av sommaren, upp sin lokala tandldkare som drog ut en
visdomstand (tand 28). Han har sedan dess varit besvérsfri och kunnat anstréinga sig utan att fa
influensa symtom.

Som framgér av patientfallen har manga tandlikare och ONH-liikare svArt att acceptera att Staf. aureus
kan ge upphov till behandlingskravande infektioner trots att stafylokockinfektioner hor till de mer
véildokumenterade i infektionerna.

Erfarenheter fran min mottagning

Som bakgrundsmaterial har jag 374 patienter som sedan 2011 tagits om hand pa ett strukturerat sitt -
”TWAR-undersokningen” - och som foljt TWAR-forskningsprotokollet fran 90-talet. Alla har fyllt i ett
utvdrderat “Frageformuldr om langdragna luftvagsinfektioner”. Alla har genomfort spirometri med
reversibilitetstest. Och alla har testats pa forekomst av TWAR -antikroppar. Sedan borjan av 2017 har
odling tagits fran nares (ndstippen) och nasofarynx.

De 39 patienter (16 kvinnor och 23 méin mellan 10-71 &r) som sokt under 2017 har foljts upp under 5-
14 manader och analyserats. 20 av de 39 patienterna var aterstillda, tolv var forbattrade och sju var
oférdndrade.

De 19 patienterna som inte var aterstdllda hade alla en kvardrojande trétthetsproblematik.

Uppfdljande utvardering visade flera subgrupper, ett stafylokock-kluster, ett TWAR-kluster och ett
ME-trétthets-kluster. Tio patienter uppfyllde de ”gamla” kriterierna for kvardrojande TWAR-infektion
och fyra patienter hade stafylokockinfektion i ndsan.

Stafylokock-klustret Klustrets historik ar intressant. Professor Carl-Gerhard Gottfries har beskrivit hur
influensan ”Asiaten” 1958 efterlaimnade efter ett stort antal patienter med sjuklig trétthet. Syndromet
kallades toxopati”. I borjan av 60-talet undersoktes patienterna i sokandet efter infektion som orsak
till tréttheten. Man kontrollerade blodbild, SR, AST (antistreptolysin titer) och ASTA (antistafylolysin
titer). Toxopatipatienterna hade forhojda ASTA titrar tydande pa stafylokockinfektioner.

I redovisningen hittar jag inget etiologiskt tinkande eller ndgot undersdknings- eller odlingsresultat.
Déaremot ett intressant konstaterande: ”En notering som gjordes var att patienter med ME/CEFS 1 stor
utstrackning besvérades av dvre luftvigsinfektioner som tecken pa sénkt infektionsmotstdnd”.

Patienterna behandlades med stafylokockvaccin fram till 2005 da vaccinet avregistrerades. C-G
Gottfries skriver: ”Behandlingen med stafylokockvaccin &r utan tvekan den behandling av ME/CFS-
patienter som gett mest pataglig effekt.”

Varfor lostes inte ME-gétan ndr man hittat forhdjda ASTA-tirar och patienterna blivit forbattrade pa
stafylokock vaccination? Jag forstar, for jag var med pa 90-talet. Undersokarna var psykiatriker och
troligen inte trdnade i etiologiskt tinkande. ASTA hade daligt rykte, ett prov som togs nir man inte
visste vad man skulle gora och nésodling var ett nonsensprov om man inte jagade farliga
streptokockbérare som spred smitta.

Men pusslet dr nu lagt. De gamla” toxopati-ME-patienterna ar identifierade med sannolikt orsakande
stafylokock-riniter.

2017 behandlade jag fyra patienter med Staf. aureus-infektion i ndsan och till dags dato blir det sjutton
patienter. De har férutom basbehandlingen ocksé oftast erhéllit flukloxacillin.

Men det ér stafylokock-diagnostiken som ér trixig. Nér jag var ung infektionslidkare var odlingsprov
ett ”doktorsprov”. Det dr endast provtagaren som vet om provet ér relevant taget.



Efter 6ronldkare Ulrika Tornkvists forskning har odling fran néstippen (nares) fatt en annan relevans.
Finns Staf. aureus i nares &terfinns troligen bakterien i stafylokockens biofilm i nasofarynx.

Men nér vi tar NPH-odling med fragestallning “Rinosinuit vixt av Staf. aureus?” svarar
mikrobiologerna rutinméssigt endast ut véxt av Pneumokocker, Haemophilus influenzae, Moraxella
catarrhalis eller Betastreptokocer. Aven om man specifikt fragar efter Staf. aureus blir jag inte klokare
for svaret negativt, eller inga luftvigspatogener. Andra svar ar “’bifynd, vaxt av Staf. aureus” och ”vaxt
av Staf. aureus, tveksam relevans”.

TWAR -klustret

Av tio patienter med TWAR-diagnos var en aterstélld, fyra var forbattrade och fem var oforandrade.
Fyndet indikerar att diagnosen kvardréjande TWAR -infektion &r en realitet tvért emot vad
infektionsldkarna hdavdar (Internetmedicin). Klustret far analyseras vidare i en slutrapport och
eventuellt far hela materialet, 374 patienter, granskas.

ME-trétthets-klustret

I trétthets-klustret ingar ocksé patienter fran TWAR- och stafylokockklustret. Av 19 patienter med
trétthetsproblematik blev elva helt aterstéllda, tva forbéttrade och sex hade ofordndrade besvir. Av de
senare hade tre, av andra ldkare, tidigare verifierad ME och en ME-symtom och tvd TWAR.

Klustret maste analyseras vidare. Resultatet bygger pa vart frageformuldr som konstruerades 1997 for
att identifiera TWAR-infektioner.

Hypotes och egna funderingar

Sedan 1998 har vi forsokt fora i bevis att tréttheten vid TWAR -infektion orsakas av
infektion/inflammation i ndsan. Hypotesen att det &r ndsan som ska behandlas bygger pa kliniska
iakttagelser av gamla erfarna ONH-likare och den styrks dd mer 4n hilften av patienterna med
mangariga trotthetsproblem kombinerat med infektionsbesvér fran ndsa-svalg blev aterstillda pa
nédsskoljning, nasala steroider och montelukast.

Nésskoljningen dr dérfor enligt min erfarenhet den viktigaste delen vid behandlingen av kvardréjande
rinit med trétthetsproblematik.

Nésskdljning och biofilm

Under arens lopp har jag funderat mycket 6ver varfor nasskdljning &r den bésta terapin vid
kvardréjande rinosinuit, men nu bdrjar pusselbitarna falla pa plats. Det borjade med att man upptéckt
att bakterierna, framforallt Staf. aureus, kan bilda en biofilm 6ver ndsslemhinnan. En biofilm ér ett
aggregat eller kluster av mikroorganismer som gemensamt bildar en skyddande film och som kan
samarbeta metaboliskt. I biofilmen finns 99% av bakterierna och i 50 % av biofilmerna i nésan finns
det stafylokocker. Intracellulira stafylokocker spelar roll vid priméirinfektion och som reservoar for
reinfektion.

Hoga doser av nasala steroider reducerar biofilmen. En annan taktik for biofilmsreduktion ar att
anvénda ytaktiva 4mnen som hyperton saltlosning for att stora biofilmsintegriteten. Speciella
tvittmedel har utvecklats. Saledes en trovérdig forklaring till varfor nésskoljning och nasala steroider
har en avgoérande terapeutisk effekt. Jag fick ldra att man skulle skdlja med Ringers spolvitska. Det
blev dyrt och otympligt att sldpa hem literflaskorna frén apoteket. Jag har i stéllet foreslagit ett
kryddmatt jodfritt salt till en kaffemugg (3 dI) ljummet kranvatten.

Staf. aureus och superantigen

Jag far erkénna, att tidigare har jag inte varit speciellt intresserad av stafylokocker i nidsan, da de ska
finnas hos ungefar var tredje till fjirde individ. Mikrobiologerna har ocksé invaggat mig i tron att
stafylokocker i nédsan &r ointressanta genom att vid fynd i nésan légga till “tveksam relevans”.




Mitt intresse vicktes av C-G Gottfries artikel om “toxpati”’-patienterna efter asiaten 1958 som hade
antikroppstitrar tydande pa stafylokockinfektion. Efter att U Thunberg visat att nasofarynx kan
koloniseras fran nares borjade vi regelmassigt att odla.

Omedelbart fick vi napp. Tonarsflickan, som inte orkade spela oboe eller att springa, blev omgaende
aterstélld vid behandling med flukloxacillin.

Jag har ocksé funnit att patienter med extrem trétthet efter littare anstringning, PEM, ofta har
stafylokock-infektioner. Primérinfektionen behdver inte vara i ndsan utan kan ocksa vara en infektion i
en tand eller ndgon annan lokalisation i skallen eller i kroppen.

Den kan vara endogen och ge upphov till dotterinfektioner. Efter den upptéckten fokalutreder jag
patienter med trotthetsproblematik.

Jag har behandlat ungdomar som tillbringat manader till ar i sdngen pa grund av trotthet och
energiforlust. Flertalet har haft Staf. aureus i ndsan eller i munhélan och kommit upp efter behandling
med flukloxacilin. Vi har kallat det for att ”vicka zombies”.

Den enda forklaringen jag kan 14sa mig till &r att energiforlusten orsakas av stafylokockernas
superantigen.

Nisslemhinnan ett immunologiskt centrum Men alla blir inte bra pa var behandling av nésorna.
Patienter som beskriver bestdende energiforlust, hjirndimma med koncentrations- och sémnstérningar,
men inte har besvér fran 6vre luftvigarna, har endast forbéttrats marginellt. Men orsaken till ME/CFS
ar multifaktoriell, den forhirskande teorin dr att ME/CFS &r en autoimmun sjukdom. Japanska
forskare dr inne pa samma spér och har lanserat teorin att utgangspunkten ér en epifaryngit. Den skulle
ge upphov till en autoimmun reaktion med paverkan pa hypotalamus-hypofys-binjurebarkaxeln. Har
hénger jag inte med ldngre.

Epilog

Nu &r det upp till dig att avgdra om du tror pa eliten eller pd min grasrotserfarenhet. Ndgon
uppbackning fran Orebro eller Uppsala har aldrig varit patalad.

Socialstyrelsen efterlyste mer kunskap om ME/CFS, men min insénda rapport om
behandlingsméjlighet uppfattades troligen som kuriosa. Aven SBU var informerad.

Men sé ar det nir man dr en gammal lantis frén primirvarden och dértill privat allménlikare, dé &r
man per definition en skummis.

Jag forsokte fa hjilp fran infektionsldkarna. Intressant! Men det kriavs en randomiserad prospektiv
studie. Vem ska gora den? Att behandla en tre manaders stafylokock-rinit med antibiotika maste vara
lege artis &ven om man som bieffekt rakar bota ett trotthetssyndrom. Vad som forvanar r att ingen
kollat mina kort eller mina patienter. Jag har fragat alla om de stéller upp for intervju av likare eller
journalist och fétt jakande svar av alla utom en.

Postskriptum

Under skrivandet pa detta manuskript kom ett mail frdn en mamma som var orolig for sin fjorton-ariga
tjej Anna. Hon hade insjuknat tre minader tidigare med halsont och efter ett par veckor blivit extremt
trott med feberkénsla och virk i kroppen. Mamman som arbetade i varden hade tagit med dottern till
sévil distrikts- som ONH-l&kare. Ingen hittade nigot avvikande eller behandlingsbart.



Anna fick borja med att fylla i vart frageformuldr om luftvigsbesvir, som indikerade rhinit, faryngit
och ME-symtom. Det medforde fortsatt utredning med nés- och nph-odling med frégestéllning véxt av
Staf. aureus. Hon rekommenderades paborja behandling med nédsskdljning, nasala steroider och
montelukast. Under vintetiden forsdimrades Anna med tilltagande koncentrationssvarighet och vérk i
kroppen efter lédttare anstrdngning.

Odlingen visade vaxt av Staf. aureus i ndsan och flickan ordinerades omgéende behandling med
flukloxacillin 500 mg x 3 i tre veckor. Redan efter ndgra dagars behandling forsvann halsbesvéren och
varken 1 huvudet och kroppen. Efter ytterligare ett par veckor var Anna i skolan pa halvtid. Gick sedan
hem da hon inte orkade folja med i lektionen. Ett par veckor senare skotte hon sin ponny och red.

Enligt min beddmning hade Anna ME-symtom och det forelag risk att hon skulle utveckla en
stafylokock inducerad ME/CFS, men att vi lyckades avbryta utvecklingen genom tidig behandling.
Detta dr ”lIycka” och det som driver mig att fortsitta.

Mail frdn Annas mamma:

Vi dr sd enormt tacksamma for att du kom in i vdara liv och rdddade var Anna. Att se henne rida,
springa och md bra dr ven lycka da jag nér hon var som sjukast inte trodde jag skulle fa uppleva det
igen.”

Nu hoppas jag att du tar vid.

Den 4 september 2019

Goran Falck docent i allmdnmedicin, Apoteksgardens Vardcentrum, 714 22 Kopparberg
Tel 0580-120 10 Email: g-falck.apoteksgarden@telia.com



