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ATT DIAGNOSTICERA ME/CFS

Myalgisk encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS, pa engelska “Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome) ar en komplex, kronisk och svart funktionsnedsattande
sjukdom som drabbar miljoner manniskor varlden over. Trots det blir sjukdomen ofta feldiagnostiserad
eller forblir odiagnostiserad. National Academy of Medicine (NAM), en del av den amerikanska
vetenskapsakademin National Academy of Sciences, tog 2015 fram nya, evidensbaserade kliniska
diagnoskriterier for att forbattra diagnosticeringen av ME/CFS.

PRESENTATION OCH KARAKTERISTISKA SYMTOM VID ME/CFS

Insjuknandet vid ME/CFS ar ofta plotsligt. Manga patienter beskriver hur insjuknandet foregatts av ett
infektionsliknande tillstand eller en infektionssjukdom (t. ex. kortelfeber eller influensaliknande sjukdom).
For att kunna stélla diagnosen kravs noggrann anamnes, klinisk undersékning och forekomst av féljande
huvudsymtom:

e Patagligt nedsatt aktivitetsformaga jamfort med innan insjuknandet. Den minskade aktivitetsformagan
ska ha funnits under minst 6 manader och atféljas av en utmattning som ar avsevard och nytillkommen,
inte orsakas av en pagaende anstrdngning och inte gar att vila bort.

e Anstréangningsutlost férsamring, PEM (post-exertional malaise), dar fysiska eller mentala aktiviteter
leder till en ofta fordréjd symtomforvarring och funktionsminskning med en aterhdmtningsperiod som
ar forlangd och inte star i proportion till aktiviteten.

e Ej utvilad efter somn och olika former av sémnstorningar.

e Kognitiv nedsittning och/eller ortostatisk intolerans (far symptom i uppratt stillning som lattar vid
liggande).

Dessa huvudsymtom ska vara mattliga till svara och forekomma minst 50% av tiden; detta ar avgérande
for att skilja ME/CFS fran andra vanliga orsaker till kronisk trotthet. PEM ar det kliniska kdnnetecknet for
ME/CFS och sjukdomens mest karakteristiska symtom. Férekomsten av PEM kan hjalpa till att sarskilja
ME/CFS fran andra sjukdomar och har kunnat kopplas till nedsatt aerobisk energimetabolism och
ortostatisk stress.

Andra symtom vid ME/CFS innefattar: utbredd smaérta; ytterligare former av somnstdrningar;
overkanslighet for ljud, ljus och kemikalier; halsont; 6mma lymfkortlar; huvudvark; mag- och tarmbesvar;
urogenitala besvar. Ytterligare forklaringar och vagledning i att identifiera huvudsymtomen och 6vriga
symtom finns i NAM:s kliniska guide (se referenser).

ATT IDENTIFIERA KARDINALSYMTOMET ANSTRANGNINGSUTLOST FORSAMRING (PEM)

PEM beskrivs ofta av patienter som en “krasch”, ett “skov”, eller en “kollaps” dven efter sma mentala eller
fysiska anstrdangningar som tidigare har tolererats. Under kraschen forvarras symtomen och funktionen
minskar ytterligare. Reaktionen kan komma direkt efter anstrangningen men oftast kommer kraschen
med nagra timmars eller dagars fordréjning och det kan sedan ta timmar, dagar, veckor eller manader
innan patienten aterhamtat sig till sin tidigare grundniva. Det ar vanligt med cykler av 6éveranstrangning
och krasch, men manga lar sig att minska sin aktivitetsniva eller anpassa aktiviteten for att undvika eller
minska PEM/krascher. Patienter med svar ME/CFS far PEM av dven de mest basala dagliga aktiviteter.

Foljande fragor kan vara till hjalp for att identifiera anstrangningsutlost forsamring, PEM:

Vad hénder ndr du utfér aktiviteter som krdver normal fysisk eller mental anstréngning (som du tidigare
tolererat)?

Hur aktiv kan du vara utan att ma ddligt eller trigga en férsdmring av sjukdomen?

Hur léng tid tar det innan du dterhdmtat dig efter den fysiska eller mentala anstrdngningen?

Undviker eller anpassar du vissa aktiviteter pG grund av vad som hdnder efter att du har gjort dem?
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Om patienten for symtom- och aktivitetsdagbok under tva veckor kan det bli lattare for patient och ldkare
att identifiera om PEM férekommer.

DIAGNOSTISKA TEST

Forskningsstudier visar pa flera fysiologiska avvikelser vid ME/CFS, men det finns annu inget validerat test
som kan anvidndas i klinisk verksamhet for att faststalla diagnosen. Daremot finns manga andra
diagnostiska test som kan anvandas for att upptédcka andra sjukdomar som medfor utmattning, eller
sjukdomar som ofta férekommer tillsammans med ME/CFS. Ortostatisk intolerans kan t. ex. bedémas med
ett stdende ‘NASA Lean Test’ eller ett tippbradetest i 10-20 minuter (upp till 30 minuter for neuralt
medierad hypotension (se Rowe 2014). Férutom att underlatta faststallandet av diagnos ar tester viktiga
for att identifiera och behandla samsjukliga tillstand. ME/CFS-specialister anvinder ibland
laboratorietester for att upptacka avvikelser, som brister i immunforsvaret, for att kunna utforma en
individanpassad behandling, men de testerna anvands framst av specialister och inom forskningen.

VIKTEN AV DIFFERENTIALDIAGNOSTIK

Vissa av symtomen vid ME/CFS kan ocksa forekomma hos friska personer och personer med andra
sjukdomar. Det kan vara sjukdomar dar lamplig behandling gor patienten symptomfri och darfor ar det
viktigt att skilja ME/CFS fran dessa. Sjukdomar som tillhér denna kategori inkluderar, men &r inte

begransade till :

ENDOKRINA/METABOLA
SJUKDOMAR

Addisons sjukdom,
Hyperkortisolism, Hyper- och
hypotyreos, Diabetes,
Hyperkalcemi

INFEKTIONSSJUKDOMAR

HIV, Fastingburna sjukdomar,
Hepatit B/C, Tuberkulos,
Giardia, Nilvirus, Q-feber, Rift
Valley-feber, Syfilis, EBV-
infektioner, Parvovirus

MAG- OCH TARM SJUKDOMAR

Glutenintolerans,
Fodoamnesallergi eller
intolerans, Inflammatoriska

tarmsjukdomar, Small Intestinal

Bacterial Overgrowth

REUMATISKA SJUKDOMAR

SLE, Ledgangsreumatism,
Polymyosit, Polymyalgia
reumatika

SOMNSTORNINGAR

Sémnapné , Narkolepsi,
Somnmyoklonier

HJART- OCH KARLSJUKDOMAR

Kardiomyopati,
Kransartarsjukdom,
Lunghypertoni,
Hjartklaffsjukdom,
Hjartrytmrubbningar
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NEUROLOGISKA SJUKDOMAR

Multipel skleros, Parkinsons
sjukdom, Myastenia gravis,
Vitamin B12 brist,
Cerebrospinalvatskelackage,
Chiari-missbildningar,
Traumatiska hjarnskador,
Ryggradsfortrangning,
Cervikokranialt syndrom,
Kramper

PRIMARA PSYKIATRISKA
SJUKDOMAR

Angest, Depression, Bipolar
sjukdom

HEMATOLOGISKA SJUKDOMAR

Anemi (jarnbrist, andra
behandlingsbara former),
Overskott av jarn
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SKADLIGA SUBSTANSER TUMORER

Missbruk, Miljogifter (t.ex. bly, Primara och sekundara
kvicksilver), Mogel/mykotoxiner, cancertumaorer
Negativa reaktioner pa

lakemedel , Gulf War Iliness

ANNAT

Svar fetma (BMI > 40),
Utmattningssyndrom,
Overtraningssyndrom, Astma,
Kroniskt obstruktiv lungsjukdom

Notering: De understrukna sjukdomarna/tillstanden dr ofta ocksd samsjukliga med ME/CFS
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IDENTIFIERA VANLIGA SAMSJUKLIGA TILLSTAND

Tidigare stalldes diagnosen ME/CFS genom att forst utesluta alla andra mojliga sjukdomar, men i NAM:s
rapport fran 2015 fastslas att en konstaterad ME/CFS-diagnos kan forekomma samtidigt med andra
sjukdomar, dven de som ingar i differentialdiagnostiken. Att upptdcka samsjukliga tillstand tidigt och
behandla dem adekvat kan forbattra patientens halsa, funktionsniva och livskvalitet. Vanliga samsjukliga
tillstand och sjukdomar innefattar:

AUTONOM DYSFUNKTION

Posturalt ortostatiskt
takykardisyndrom, Neuralt
medierad hypotension,
Ortostatisk hypotension

IMMUNFORSVAR

Nya eller forvarrade allergier

Mastcellsaktiveringssyndrom,
Doft- och
kemikaliedverkanslighet,
Kroniska infektioner och nedsatt
immunforsvar

SOMNSJUKDOMAR

Sémnapné, Willis-Ekboms
sjukdom, Somnmyokloni

ANNAT

Interstitiell cystit, Overaktiv bl&sa.

REUMATOLOGISKA
SJUKDOMAR

Fibromyalgi, Ehlers-Danlos
Syndrom, Kakledssyndrom,
Sjogrens syndrom

MAG- OCH TARM SJUKDOMAR

Fodoamnesallergi och
intoleranser, inklusive mot
mjolkprotein, Problem med
tarmperistaltik,
Glutenintolerans, IBS, Small
Intestinal Bacterial Overgrowth

PSYKIATRISKA SJUKDOMAR

Angest, Depression
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NEUROLOGISKA SJUKDOMAR

Overkansligheter (ljus, ljud,
beroring, lukter eller
kemikalier), Dalig balans,
Migran, Perifera neuropatier,
Tunnfiberneuropati

ENDOKRINA/METABOLA
SJUKDOMAR

Hypotyreos, Dysreglerad HPA
axel (lag normal eller platt
kortisolkurva), Metabolt
syndrom

GYNEKOLOGISKA SJUKDOMAR

Endometrios, Premenstruellt
syndrom, Vulvodyni

Naringsbrist. Vitamin B12 brist och D-vitamin brist, Fetma
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ATT BEHANDLA OCH HANTERA ME/CFS (GRUNDERNA)

ME/CFS har tidigare beskrivits som ett syndrom med medicinskt oférklarad utmattning som férbattrats
av samtalsterapi och gradvis 6kad tréning. Framsteg inom forskningen visar dock att ME/CFS &r en
komplex multisystemsjukdom med stérningar i energimetabolismen samt neurologiska, immunologiska
och autonoma avvikelser. En ny syn pa behandling av sjukdomen och samsjukliga tillstand &r bade
bradskande och nédvandig.

1. Bekrafta patientens upplevelse och ge information om sjukdomen

Manga patienter har bemotts med misstro. Darfor ar det viktigt att vardgivaren validerar sjukdomen for
patient och anhoriga och forklarar att ME/CFS &r en allvarlig, fysisk sjukdom, att symtomen inte &r
psykosomatiska och inte beror pa lathet eller depression.

2. Hjadlp med anpassningar fér funktionsnedsattning och behov av stod

ME/CFS-patienter har per definition betydande funktionsnedsattningar och behéver ofta hjilp med
anpassningar kring skola och arbete eller med ansékan om t. ex. sjukersattning. Parkeringstillstand,
hjalpmedel och/eller hemtjanst och hemsjukvard kan ocksa behovas. Att drabbas av ME/CFS far ofta svara
ekonomiska konsekvenser for den sjuke och dennes familj och vissa patienter kan behdva hjédlp med mat
och bostad. Manga drabbas ocksa av problem inom sjukforsakringssystemet.

3. Utbilda patienter om aktivitetsbalans, s.k. pacing, for att férebygga eller minimera PEM

En viktig roll for vardgivaren ar att informera patienter om PEM, anstrangningsutlést forsamring, och hur
de kan hantera PEM genom aktivitetsbalans, s.k. pacing. Aktivitetsbalans innebar att patienten forsoker
halla sin fysiska, kognitiva och emotionella energianvandning inom sina individuella och specifika granser,
genom att noggrant planera var och hur den tillgdngliga energin anvands. Det ar ett viktigt verktyg for att
forebygga och/eller minska PEM. Aktivitetsdagbok och puls- och aktivitetsklocka kan hjilpa patienter att
forstd nar de éverskrider sin specifika energigrins. Aven med s&dana hjdlpmedel ar aktivitetsbalans dock
mycket svart, eftersom gransen for hur mycket aktivitet patienten tal kan variera fran dag till dag och
variationerna ar ocksa stora mellan olika patienter.

4. Behandla och hantera symtom (*)

Det finns inga behandlingar som &r godkédnda specifikt for ME/CFS, men det finns ett antal farmakologiska
och icke-farmakologiska behandlingar som kan lindra symtomen. Exempel pa ldkemedel som ofta anvands
ar lag-dos naltrexon, duloxetin, gabapentin eller pregabalin for smarta; fludrokortison, midodrine,
pyridostigmin, 1ag dos beta-blockerare och/eller intravends hydrering for ortostatisk intolerans; sparsam
anvandning av modafinil, metylfenidat eller dexamfetamin fér kognitiva besvar och utmattning; och
mianserin, klonazepam, tricykliska antidepressiva eller zolpidem fér somn. Lakemedel bor introduceras
vid en mycket lag dos och okas forsiktigt for att inte utlésa 6verkanslighet mot lakemedel, vilket &r vanligt
vid ME/CFS.

Icke-farmakologiska atgarder inkluderar: 6kat salt- och vatskeintag och stédstrumpor vid ortostatiska
besviar; kognitiva hjalpmedel (ex. anteckningsbok som minneshjalp; kalender, att ha anteckningsbok och
minirdknare tillgangliga; och alltid placera viktiga saker pa samma stélle); 6ronproppar, 6gonmask och
solglasdgon vid ljud- och ljuskdnslighet; rutiner fér sémnhygien; undvikande av fododmnen som ger
besvar, samt meditation.

Notera: Utéver dessa grundldggande behandlingar har ME/CFS-specialister genom selektiv anvdndning av
exempelvis antivirala och immunmodulerande Idkemedel kunnat férbdttra funktionen hos vissa patienter.

(*) Detta dr inte en uttémmande lista éver behandlingar. Fér mer information om dessa och andra behandlingar, se
referenserna for ‘Adult and Pediatric Primers’ nedan.
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5. Behandla samsjuklighet

Som listats tidigare finns ett antal sjukdomar som ofta férekommer tillsammans med ME/CFS. Behandling
av dessa utifran etablerade vardriktlinjer botar inte ME/CFS, men kan férbattra patientens livskvalitet.
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GRUNDLAGGANDE FAKTA

ME/CFS drabbar uppskattningsvis 836 000-2.5 miljoner amerikaner. Andelen sjuka som é&r
odiagnosticerade beradknas vara ca. 84-91%.

ME/CFS drabbar tre ganger fler kvinnor dn man.

De flesta med diagnosen ME/CFS har kaukasiskt ursprung, men vissa studier tyder pa att ME/CFS &r
vanligare inom etniska minoritetsgrupper.

ME/CFS har rapporterats hos patienter under 10 ar och Over 70 ar. Studier visar pa tva
insjuknandetoppar, en vid 11-19 ar och en vid 30-39 ar.

Minst 25% av patienterna ar sangbundna eller hembundna och upp till 75% ar oférmogna att arbeta
eller ga i skolan.

Symtomen kan besta i aratal och de flesta patienter aterfar aldrig den funktionsniva de hade innan
sjukdomen.

Kostnaden for ME/CFS uppgar i USA till 17-24 miljarder dollar arligen i férlorad produktivitet och
direkta medicinska kostnader.

Orsaken till ME/CFS ar okand, men insjuknandet sker ofta efter en infektion.
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Mary Dimmock och Lily Chu, MD, MSHS, har hjélpt till att sammanstdlla informationen i den hér
sammanfattningen.

Svensk dversattning av Lotta Hahn.
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