TBE och Borrelia Patientféreningen

Organisationsnummer: 802429-2735
Adress: TBE och Borrelia Patientféreningen
C/o Christer Edlund
Sagstuvagen 23
141 49 Huddinge
Email: tbepatientforeningen@bredband.net
Hemsida: http://hem.bredband.net/tbepatientforeningen/

Information fran TBE och Borrelia Patientféreningen om Foéreningen, TBE och Borrelia
Syftet med denna broschyr (informationsblad) &r att informera allmanheten och sjukvarden om TBE och
Borrelia Patientforeningens verksamhet samt sprida kunskap om sjukdomarna TBE och Borrelia.

Patientféreningen

TBE och Borrelia Patientféreningen ar en ideell stédorganisation for patienter som smittats av de fastingburna
sjukdomarna TBE och Borrelia. Medlemmar & TBE- och Borreliadrabbade och deras anhdriga, samt personer
som genom sitt arbete eller pa annat sétt kommer i nara kontakt med TBE eller Borrelia. Enskild person, oavsett
TBE- eller Borreliastatus, samt juridisk person kan bli stédmedlem.

Arsavgiften fér medlemskap ar 250 Kr och 25 Kr fér medlem boende p& samma adress. Avgiften sétts in pa
foreningens PlusGiro konto 165 18 27 — 6.

F6r mer information kontakta:

Robert Speich Tfn: 08-550 842 82, Mobil 070-248 48 86, Email: g.speich@telia.com

Christer Edlund Tfn: 08-449 32 28, Mobil 073-635 34 08, Email: christer.edlund@bredband.net

Fdreningens roll &r att:
« Stddja och ge rad
- Utbyta erfarenheter, rada och stodja medlemmar och formedla kontakt mellan medlemmar.
Féreningsinterna diskussionsgrupper i Google férenklar kommunikation mellan
medlemmarna. FOreningens interna diskussionsgrupper &r:
— TBE och Borrelia Patientférening — Borrelia
— TBE och Borrelia Patientférening — TBE
— TBE och Borrelia Patientférening — Medlemsinfo
— TBE och Borrelia Patientférening — Styrelse
- Stod till medlemmar i vardfragor
- Stod och rad till medlemmar i forsakringsfragor
« Sprida kunskap och 6ka forstaelsen om féljderna av TBE och Borrelia, komplikationer och hur man
skyddar sig
— Till allméanheten via media, hemsida, foldrar, tidskrift samt genom féljande 6ppna
diskussionsgrupper i Google:
— TBE och Borrelia Patientférening — Oppet Forum Borrelia
— TBE och Borrelia Patientférening — Oppet Forum TBE
- Till Sjukvarden (Vardcentraler, Kliniker...) — presentationer, méten, seminarier....
— Till Foretag, Skolor och Foreningar — presentationer, seminarier...

»  Samarbeta med Socialstyrelsen, Landstinget och Smittskyddsinstitutet.

- Informationsutbyte mellan myndigheter, sjukvarden och féreningen genom arsmoten i syfte att
oka kunskapen om sjukdomarna och forbattra varden.
-~ Uppna enighet och samférstand med ansvariga myndigheter i vardfragor.

» Folja forskningen och utvecklingen inom TBE och Borrelia

Foreningens mal:

Kontinuerligt samla in fakta kring sjukdomarna fran medlemmar, samt sammanstélla och presentera
dem for sjukvarden for att belysa de problem som vi moter i dag — symtom, testmetoder, diagnoser,
behandlingar, bemétande etc. —

« Etablera arliga moten med Socialstyrelsen, Landstinget och Smittskyddsinstitutet, for att forbattra
vardkvaliteten

«  Naut med information om féreningen till drabbade, som i dag inte & medlemmar i féreningen

« Utbyta erfarenheter med sjukvarden och sprida kunskap till varden och allméanheten om hur de
drabbade upplever sin situation.
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http://hem.bredband.net/tbepatientforeningen/

« Arliga méten med Socialstyrelsen, Landstinget och Smittskyddsinstitutet i syfte att forbattra
vardkvaliteten

» Verka for att ett "Vardcenter” med kompetens om fastingéverforda sjukdomar etableras i Sverige
— sd att de smittade hamnar ratt i varden —.

Sjukdomarna Borrelia och TBE

Borrelia

Borrelia orsakas av en bakterie som finns éver allt dér det finns fastingar. Ungefar 10 - 20 % av alla fastingar
bér pa borreliabakterien. Borrelia visar sig oftast genom en ringformad rodnad pa det stalle dar man har blivit
fastingbiten. Ungefar 10 000 personer far borrelia varje ar i Sverige och ungefar hélften av dem far den
ringformade rodnaden (erythema migrans). Man brukar inte ma daligt nar man far rodnaden men bor behandlas
med antibiotika, for att forhindra att bakterier sprids fran huden till nervsystemet eller lederna. Rodnaden
kommer ca 1 - 4 veckor efter att man har blivit fastingbiten. Rodnaden &r som en femkrona eller storre i
diameter.

Borrelia - sammanfattning

e Ca 20 % av fastingarna bar pa borrelia -bakterien. Borreliabakterien finns 6verallt dar det finns
fastingar d.v.s. 6ver hela sddra och mellersta Sverige och utefter norrlandskusten.

e Omkring 10 000 personer drabbas av borrelios i Sverige varije ar.

e Halften av de som blivit drabbade av borrelia far inte den ringformade rodnaden (erythema migrans)

e Man brukar inte ma daligt nar man far rodnaden men man skall behandlas med antibiotika for att
forhindra att bakterien sprids fran huden till nervsystem eller leder.

e En svarare infektion med hog feber, upp till 40 grader och kraftig allméanpaverkan ska behandlas med
langre antibiotikakur,
minst fyra veckor (doxycyklin).

e Det kan dr6ja innan besvar upptréader, vilket gor det svart i de fall da ingen foregaende rodnad
forkommit.

e Risken for sviter 6kar med stigande alder samt om man gatt lange med sin infektion utan behandling.

e Borrelia kan vara svardiagnostiserad — provtagningar som gors i Sverige idag (Elisa, Western Blot) ar
otillforlitliga och ger ofta falska svar. T-cellstest visar bara om man har eller har haft borrelia men alltsa
inte om borrelian &r aktiv vid provtagningstillféllet.

e Borreliabakterien formar binda manniskans inflammationsdampande protein (komplementfaktor H).
Normalt skulle antikropparna och komplementet déda bakterierna, men genom denna geniala kapning
kan borreliabakterien kamouflera sig och blir darfor inte direkt dddade eller uppétna av
inflammationsceller. Pa sa vis kan bakterierna ggmma sig i vdvnaden och sprida sig i kroppen, &nda till
hjérnan.

e En borreliabakterie som gémt sig i vavnaden i kroppen kan sprida sig fran huden till manga olika organ,
dar den kan halla till och orsaka symptom i flera ars tid.

e Borrelia kan ge upphov till hjarnhinneinflammation och man kan da drabbas av en halvsidig
ansiktsforlamning. Andra vanliga symtom som kan upptrada ar huvudvérk, trotthet, yrsel, muskelvark,
vark i testiklar och bécken, stickningar och brannvérk perifert i hud/muskler, domningar,
narminnesproblem, koncentrationssvarigheter, ljudkanslighet, ljuskanslighet, mm. Se ILADS
symtomlista (sista sidan). En langt skriden bakterie kan ge upphov till neuroborrelios, en svar sjukdom
som kan orsaka bl.a. kronisk huvudvark och nervférlamning. | vérsta fall kan sjukdomen leda till
fullstandig invaliditet.

e Hos Yy, av patienterna fortsatter symptomen, trots behandlingsférsék med antibiotika. Besvéren
aterkommer ofta i skov.

o De allra flesta som behandlas med antibiotika kort tid efter smittillfallet blir botade. (Se ILADS
rekommendationer — Bilaga 1).

Komplikationer
Mot borrelia finns i dag inget vaccin. Det enda sattet att skydda sig &r att vidta forsiktighet genom att kl& sig ratt

— langbyxor och stovlar &r att rekommendera — och kontrollera kroppen noga efter besok i fastingrika omraden.
Borreliabakterien finns i fastingens mag- och tarmkanal och det ar darfor viktigt att inte klamma pa kroppen nar
man tar bort fastingen, sa att borreliabakterien klams ut och man blir smittad.

De provtagningar som idag gors i Sverige for att konstatera borrelia &r otillforlitliga och ger ofta missvisande
resultat. Manga borreliadrabbade har darfor svart att fa en diagnos stalld i Sverige. Ofta stélls diagnoser som
psykiska besvar, utbrandhet, fibromyalgi m.m.. Aven diagnoser som MS, ALS och andra neurologiska
sjukdomar férekommer. Se ILADS dokument (Bilaga 1). Féreningen kanner till sadana fall i Sverige.
Diagnostiseringen av borrelia forsvaras av att fastingbettet syns som ett utslag pa huden hos bara hélften av de



drabbade. Darfor lyckas borreliabakterien ofta oférmérkt ta sig in i kroppen via huden och senare sprida sig till
blodomloppet. Hos omkring “/3, av patienterna kvarstar symptomen trots att bakterien behandlas med
antibiotika (officiell siffra). Da provtagningen i dag i Sverige ar sa otillforlitlig kan man misstanka att
morkertalet &r enormt.

Drabbade som efter flera ar inte fatt en diagnos upplever ofta att de bemdts pa ett krankande sétt nar de soker
vard. Manga fortsatter envist sitt sokande efter orsaken till sina besvar och har gjort manga provtagningar i
Sverige med negativt resultat — nagra har gjort upp till nio provtagningar (ELISA och Western Blot) under flera
ars tid utan att diagnosen borrelia har kunnat stallas, men sedan fatt positivt resultat utomlands. Drabbade som
inte kunnat fa hjalp i Sverige har sokt vard och hjalp utomlands till stora privata kostnader i bl.a. Danmark,
Tyskland och USA. | dessa lander har man kunnat stélla diagnosen neuroborrelios genom klinisk bedémning
och provtagning — bl.a. med Bowentest — .

ILADS (International Lyme and Associated Diseases Society) en grupp som bestar av lakare (MD:s) som sjélva
drabbats av borrelia, eller har nara anhériga som drabbats, fastslar att borrelia ar en klinisk diagnos. Se
sammandrag pa svenska i Bilaga 1,

ILADS lakare behandlar borrelia med minst sex veckors antibiotika (doxycyklin). De anser att gangse
behandling pa fyra veckor (galler USA) ofta ar for kort. Okomplicerad kronisk borrelia kraver
hogdosbehandling med antibiotika i 6-12 manader. Man anser att de svara konsekvenserna av obehandlad
borrelia ar mycket varre &n den potentiella risken med langvarig antibiotikabehandling.

I manga fall kravs behandling i 1-4 ar. Behandlingen ska fortsétta tills patienten dr symptomfri.

Det finns inga test som kan visa om patienten ar botad, och vid restsymtom kan underhallsbehandling kravas.

Fdreningen anser att de behandlingar som i dag ar gangse i Sverige (10-14 dagar) ar alldeles for korta.
Obehandlad borrelia medfor ett svart, langvarigt lidande for patienterna, som ofta ar unga. Det ar ju framst
aktiva ménniskor som ror sig i skog och mark och riskerar att smittas. Dessa patienter blir oftast
langtidssjukskrivna, vilket ocksa innebar stora kostnader for samhéllet.

TBE

TBE orsakas av ett TBE - virus (TBEV) som fastingar &r barare av. Viruset éverfors omedelbart i sjalva
bettégonblicket. Inget botemedel finns, utan infektionen maste laka ut av sig sjélv. Det enda fullgoda skyddet ar
vaccination. Att vaccinera sig kostar nagra hundra kronor, men ar en mycket bra forsakring mot denna sjukdom
som kan fa sa allvarliga konsekvenser. Vaccinationen bor paborjas i god tid innan fastingsasongen borjar d.v.s.
gdrna i januari - februari manad. De som bor i smittoriskomraden vaccinerar sig oftast och riskgruppen utgors
darfor framst av manniskor som tillfalligt besoker dessa omraden

TBE - sammanfattning

e Uppat 1 % av fastingarna béar pa TBE -virus. | stora drag finns TBE- virus spritt runt Méalaren och ut
efter hela ostersjokusten fran Uppland och ner till Skane samt ute pa Bornholm. Baltikum och stora
delar av Centraleuropa &r hart drabbat av TBE.

e Varje ar drabbas mellan 100 och 150 personer av TBE i Sverige.

e Efter en till tva veckor efter fastingbettet ger TBE i 75 % av fallen influensaliknande symtom med hog
feber (uppat 40°) i ca en vecka och dérefter &r man helt aterstalld.

e 25 9% av patienterna insjuknar igen efter ndgon vecka i en hjarninflammation och i vissa fall aven
hjarnhinneinflammation som kan ge bestaende men.

e Cirka 40 % far bestaende skador som bestar av kognitiva symptom, depressioner, orkesloshet m.m.
Aven forlamningssymtom forekommer i denna grupp.

e Narmare 2,5 % far ocksa restsymtom, som orsakas av skador som drabbat olika delar av hjarnan.

e Skador och besvar till foljd av sjukdomen blir svarare med stigande alder.

e Barn klarar sig ofta lindrigt, men i séllsynta fall har &ven sma barn drabbats hart med langre tids
sjukdom.

e Nagra av de vanligast forekommande féljderna av en TBE infektion &r huvudvark, trétthet, skador pa
narminnet, koncentrationssvarigheter, andra kognitiva stérningar, depressioner, sprakstorningar,
ljudkénslighet, ljuskénslighet, horselnedsattning, tinnitus, forlamningar (oftast enkelsidig), skakningar,
muskelvérk, nedsatt kénsel (vanligt under fotsulorna ”kuddkansla”).

Komplikationer
Diagnosen — TBE — faststélls idag med stor sdkerhet genom serologisk provtagning i blod och ryggmargsvatska

(likvor). Genom undersékningar och provtagningar hittas oftast inte orsakerna till de skador och besvar som den
drabbade far — dessa skador &r osynliga. Det utgdr ett problem, bade for patienten, anhdriga, vanner och lékare.
Det ar svart att beskriva och forklara det ofattbara, vilket gor att folk runt om inte riktigt forstar de problem som
den drabbade har. Framfor allt beror det pa att patienten ofta till synes &r helt intakt och verkar vara samma
person som tidigare.



Forskningen om TBE har gatt mycket framat och i dag vet man mycket mer om sjukdomens skadeverkningar
och restsymtom an for 10 - 15 ar sedan. Det aterstar fortfarande en hel del innan man helt férstar de vad som
orsakar de restsymtom som manga drabbas av.

Ett problem é&r att patienter som drabbas av TBE ofta hamnar fel i varden — till féljd av att de har uttalade
neurologiska symptom nar de soker akutvard — . Det leder ibland till att patienten blir inlagd pa
Neurologkliniken, i stallet for Infektionskliniken, d&r TBE-kompetensen finns. Problemet blir inte mindre av att
en del drabbade upplever det omvanda d.v.s. att det ar pa Neurologkliniken som TBE-kompetensen finns och
inte pa Infektionskliniken.

Foreningen har medlemmar som drabbats av sjukdomen for manga ar sedan och som da inte fick nan forstaelse

for de besvar och skador som de drabbats av. De skrevs ut fran sjukhuset med beskedet att det inte fanns nat att
gora, eftersom det var ett virus. Foreningen soker i dag kontakt med dessa patienter, for att kunna hjélpa dem att
fa vard, karlaggning av skadorna och rehabilitering.

TBE och Borrelia = olycksfall

TBE och Borrelia godkénns av de flesta forsékringsbolag som olycksfall. Drabbade som har en
olycksfallsforsékring uppmanas att kontrollera forsékringsvillkoren och géra en anmélan om TBE och Borrelia
omfattas av villkoren!

Har ar ett exempel taget fran villkoren i Skandias gruppolycksfallsforsékring:

"Med olycksfallsskada jamstélls kroppsskada som uppkommit genom forfrysning, varmeslag eller solsting samt
borreliainfektion och TBE till foljd av fastingbett. Den dag sadan skada visade sig anses da vara tidpunkten for
olycksfallsskadan."




Bilaga 1
ILADS: International Lyme and Associated Diseases Society

(Anmarkning: ILADS-gruppen bestdr av hogt meriterade lakare som
sjélva drabbats av borrelia eller har ndra anhdriga som drabbats)

Sammandrag av behandlingsriktlinjer vid borrelia.
Av den internationellt erkénde borreliaexperten M. D. Joseph J Burrascano JR

Kalla: Turn the Corner Foundation — The Fight against Lyme Disease
http://www.turnthecorner.org/lyme-guidelines.htm
Fullversion:
Diagnostic Hints and Treatment Guidelines for Lyme and other Tick-Borne Ilinesses
http://www.ilads.org/files/burrascano_0905.pdf

Grundlaggande information om sjukdomen borrelia:

1) Borrelia &r en sjukdom som &r spridd 6ver USA. Fastingar kdnner inga geografiska grénser. Var patienten
bor avgor inte hur stor risken for att drabbas av borrelia ar, eftersom manniskor och husdjur reser och fastingar
likasa. Det hér skapar en dynamisk situation, med manga exponeringsrisker for varje individ.

2) Borreliasjukdom ar en klinisk diagnos. Spiroketinfektion i flerorgansystem orsakar ett brett intervall av
symtom. Kunskap om dess olika manifesterationer & nodvéndig for att kdnna igen spridd borreliasjukdom.

3) Farre an hélften av de borreliasjuka minns att de blivit bitna av en fasting.
| vissa studier ar den siffran sa lag som 15 %, bland patienter med odlingsbevisad borreliainfektion.

4) Farre an halften av borreliapatienterna minns att de fatt hudutslag. Trots att den ringformade rodnaden, “bulls
eye”, anses vara klassisk, ar den inte den vanligaste hudférandringen vid tidigt lokaliserad borreliainfektion.
Atypiska former av hudutslag &r langt vanligare. Det ar viktigt att veta att "vandrande hudrodnad”, Erythema
migrans, ar karakteristiskt for borreliasjukdom och inte kraver nagon ytterligare verifiering innan 6 (sex)
veckors antibiotikabehandling inleds. Kortare behandlingstider har resulterat i uppemot 40 % aterfallsfrekvens.

5) Inte en enda studie har under den har sjukdomens historik ens pa minsta satt bevisat att 30 dagars
antibiotikabehandling botar borreliasjukdom. Det finns ddremot en 6vervéldigande méngd dokumentation i
amerikansk och europeisk medicinsk litteratur som histologiskt och i odling visar att korta
antibiotikabehandlingar inte lyckas utplana borreliaspiroketen.

6) Ett okomplicerat fall av KRONISK borreliasjukdom kraver i genomsnitt 6-12 manaders hogdosbehandling
med antibiotika. Aterkommande symtom och tecken pé fortsatt narvaro av Borrelia burgdoferi visar behovet av
ytterligare behandling.

De mycket patagliga foljderna av obehandlad kronisk, ihallande borreliainfektion ar mycket allvarligare an de
potentiella foljderna av langvarig antibiotikabehandling.

7) Ménga borreliapatienter kraver behandling i 1-4 ar, eller tills patienten ar symtomfri. Aterfall fsrekommer
och underhallsbehandlingar med antibiotika kan kravas.
Det finns i dagsldget inga tester som kan forsékra oss om att bakterien ar utrotad eller att patienten &r botad.

8) Det finns 5 underarter av Borrelia burgdoferi, fler &n 100 stammar i USA och 300 stammar 6ver hela vérlden.
Denna mangfald anses bidra till Borrelia burgdoferi’s antigenvariabilitet och resistens mot olika antibiotika.

9) Borrelia ar en storartad imitatr och bor beaktas vid differentialdiagnosen av MS, ALS, slaganfall och andra
neurologiska tillstand, liksom vid artrit, kroniskt utmattningssyndrom (CFS), gulfkrigssyndrom, ADHD,
hypokondri, fibromyalgi, somatiseringsstorningar och olika svardiagnosticerade multisystemsyndrom.

10) Borrelia ar den vanligaste fastingburna sjukdomen i USA. Amerikanska CDC (Socialstyrelsen) rapporterar
24 000 nya fall av borrelia i USA, men sager ocksa att siffran kan vara tio ganger hogre. ILADS tror att antalet
nydiagnosticerade borreliafall kan vara fem ganger hogre dn antalet nya AIDS-fall.

Upp till 50 % av de patienter som behandlas for borrelia rapporteras ha kronisk borrelia.

11) Borreliasymtom inkluderar bland annat:
* trotthet
* |&tt feber, "vallningar” eller frossa
* nattliga svettningar
* halsont
* svullna kortlar
* nackstelhet



* vandrande ledvark, stelhet och artrit

* muskelsmartor

* prostsmartor och hjértklappning

* magont, illamaende

* diarré

* somnstorningar

* koncentrationssvarigheter och minnesforlust

* irritabilitet och humorsvéngningar

* depression

* ryggvark

* dimsyn och vark i 6gonen

* vérk i kékarna

* vérk i testiklar/backen

* tinnitus

* vertigo

* nervstorning i kraniet (domningar i ansiktet, vark, stickningar, forlamningar eller
inflammation i synnerven).

* huvudvark

*yrsel

* balansstorningar
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