ME /
Kroniskt trotthetssyndrom

RME Stockholms lan
2007-05-25



Inte sa kart barn med manga namn

Myalgic Encephalomyelitis, ME
Chronic Fatigue Syndrome, CFS

Chronic Fatigue and Immune Dysfunction
Syndrome, CFIDS

Kroniskt trotthetssyndrom



Svenska namnet missvisande!

Namnet “kroniskt trotthetssyndrom?”...

...lyfter fram endast ett av symptomen i en
komplex symptombild

...Skapar onddiga sammanblandningar med andra

tillstand, sasom utmattningssyndrom, psykiska besvar
eller somnstorningar



Diagnoskriterier

2 ledande kriterieuppsattningar:

- CDC Ceriteria (Centers for Disease Control and
Prevention, USA), Fukuda et al., 1994

- Canadian Clinical Criteria, Carruthers et al., 2003
Konsensus-rapport av 11 CFS/ME-experter.



CDC, Fukuda et al. 1994

- Allvarlig kronisk trétthet i minst sex manader, som ej kan forklaras
av annan klinisk diagnos, samt

- Samtidigt fyra eller fler av f6ljande symptom:
Problem med korttidsminne eller koncentration
Halsont
Omma lymfkértlar
Muskelvark
Ledvark, utan svullnad eller rodnad
Huvudvark, av ny typ
SOmnproblem
Utmattning efter anstrangning, som varar i mer an 24 h

http://www.cdc.gov/cfs/cfsdefinition.htm




Canada-kriterierna

Se tryckt papper.

Bestall rapporten:
http://www.haworthpress.com/store/product.asp?sid=WL3V61XA0JOT8JBEL1004DDLTD2F4GQC&sku=4958&
AuthType=4




Internationellt erkand, stor sjukdom

ME/CFS klassas av WHO i ICD10 som en neurologisk
sjukdom, kod G93.3

Prevalensen uppskattas vara ca 0,4%. | USA raknar CDC
med att en miljon amerikaner har ME/CFS.

| Sverige blir motsvarande siffra ca 40.000 personer.
Endast en brakdel har diagnostiserats.

Kvinnor drabbas dubbelt sa ofta som man.



Insjuknande & diagnostik

ME startar ofta i samband med en infektion, men vissa
patienter insjuknar gradvis.

Troligen har majoriteten av ME-patienterna annu ej fatt
korrekt diagnos. De grava symptomen avfardas av varden
som “diffusa” och patienten blir utan hjalp.

Aven det fatal som nu har diagnostiserats, har dessférinnan
gatt utan diagnos i flera ar.



Komplex systemisk sjukdom

Forskare ar eniga om att ME/CFS involverar
abnormaliteter i

- nervsystem
- endokrina system
- Immunsystem



ME ger kraftig funktionsnedsattning

ME-patienter ar ofta gravt funktionsnedsatta.

Aven mycket sma aktiviteter kan leda till kraftig férsamring av
symptomen.

FOrsamringen efter aktivitet kan intrada direkt eller dagen
darpa, och sitter i under flera dagar. Fér manga kan en
promenad ena dagen leda till sanglage resten av veckan.



Kraftig funktionsnedsattning, forts...

Manga ME-patienter har tvingats ge upp arbete eller studier.

Manga ar bundna till hemmet och klarar ej vardagslivet.
Vissa ar sangbundna.

Svart drabbade patienter klarar knappast nagra ljus-, ljud och
informationsintryck.



Kraftig funktionsnedsattning, forts...

Forskning visar att ME-patienter ar lika nedsatta i sin funktion
som patienter med MS, samt cancerpatienter under
behandling med cytostatika.

Endast 2-10% blir helt friska, enligt befintliga studier. 2

1) http://www.cdc.gov/od/oc/media/transcripts/t060420.htm
Komaroff AL, Fagioli LR and Doolittle TH et al.: Health status in patients with chronic fatigue syndrome and in general population and

disease comparison groups. Am J Med 1996, 101:281-290
Quality of life in chronic fatigue syndrome. Schweitzer R, Kelly B, Foran A, Terry D, Whiting J. Soc Sci Med. 1995 Nov;41(10):1367-72

2) http://www.cdc.gov/cfs/cfsbasicfacts.htm




Klargorande av vanliga missuppfattningar

- ME ar inte samma sak som utbrandhet/utmattningssyndrom.

- ME ar inte en depression. Daremot kan patienten drabbas av
sekundar depression p g a de kraftiga inskrankningarna i livet.

- ME ar inte samma sak som somnstorning.
- ME ska inte férvaxlas med generell, langvarig trétthet utan de

dvriga symptomen. Kroniskt trotthetssyndrom ska hallas isar
fran allmén kronisk trétthet.



Klargorande, forts...

-Kognitiv beteendeterapi (KBT) kan vara ett stod for
sjukdomshantering, men ar inte en bot.

- Gradvis 6kad aktivitet, Graded Exercise, ar inte en allman
|6sning och maste anvandas individuellt och stor férsiktighet.
Pacing ar en mer generellt anvandbar behandling.

- Flera ofta refererade studier som lyfter fram KBT och Graded
Exercise som lampliga behandlingar for ME, ar starkt
ifrdgasatta av modern ME-forskning, bl a p g a att
urvalskriterierna inte overensstamt med ME-kriterierna.



Detta sager forskningen idag:

- Korrekt diagnostik inte svar — anvand antagna kriterier
(ange vilken av kriterieuppsattningarna som anvands:
CDC-Fukuda eller Canada-Carruthers)

- Orsaken ar annu inte klarlagd, men symptomen kan
behandlas — och ska behandlas

- Pavisbara abnormaliteter finns i immunférsvar, nervsystem
och endokrint system.



Vart pekar forskningen?

Dysfunktion i immunsystemet, det neurologiska systemet och
det endokrina systemet

— Immunologiska storningar. Aktivering av T-celler,
aktivering av gener som reflekterar immunforsvaret, Okade
nivaer av cytokiner. Overaktivt immunférsvar?

— Infektidsa agenter. Bakterier, virus, svamp?

— Stérningar i HPA-axeln
(Hypothalamic-Pituitary Adrenal Axis)



Vart pekar forskningen?

— Genetisk predisposition for ME. Forandringar i genuttryck.
— Dyslipidemi, oxidativ stress och inflammation

— Storningar i det autonoma nervsystemet
(inklusive ortostatisk intolerans)

— Storningar i cellers energi-metabolism

— Synbara storningar i hjarnan



Forskningen har hittills gatt langsamt...

...men det ror pa sig!

- Forskning ar pa gang som kan ge avgdrande resultat.

- Bara under varen 2007 har stora internationella lakar- och
forskningskonferenser hallits i Florida samt London

- CDC, USA:s hélso- och sjukvardsmyndighet, lanserade i
november 2006 en stor informationskampanj om ME/CFS
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The press event was held an Movernber 3, 2006, at the Mational Press Club in YWashington,
esearch News DC. Dozens of reporters from national and local media outlets across the United States were
in attendance, and many athers participated via phone link. It was incredibly exciting to see
CFS in the national spotlight in the first-ever national education campaign.

ou Can Help

ampaign Products
Kirmberly McCleary, president and CED of the CFIDS Association of America, moderated the

press conference. She began the press conference, saying, "This event is a real milestone in
the life of every chronic fatigue syndrome patient, and it marks what we hope will be a turning
point in the public's recognition of the severity and complexity of CFS, and in the ability of
health care professionals to diagnose it and care for people who suffer frorm it

Or. Julie Gerberding, director of the Centers for Disease Control and Prevention (CDCY, called
the campaign "a watershed moment for the millions of Americans who live with chronic
fatigue syndrome, or CFS." She continued, "For too long, CFS has been shrouded in
mystery, controversy and misinformation. Today, we talk about the first national public
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CDC PRESSCONFERENCE CDC
Nov 2006

Dr. Anthony Komarofft,
CFS physician and researcher at Harvard
Medical School:

"... literature from over 4,000 published research studies
has revealed a number of physical or biological
abnormalities in CFS.”




CDC PRESSCONFERENCE
Nov 2006

Dr. Julie Gerberding,
Director of CDC:

"We are commited to improving the awareness that this
IS a real illness and that people need real medical care.

They deserve the best possible help that we can
provide.”
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DEBATT STORTINGET, NORGE
29 mars 2007

Omsorgs- og helseminister
Sylvia Brustad:

"For att sakra nationell kompetensuppbyggnad vill jag
uppratta ett nationellt kompetensnatverk for ME.

...Projekt som angar de allra sjukaste patienterna, samt
barn, ska prioriteras.

...Det ar helt avgorande att patienterna aktivt deltar |
detta arbete.”



Vad borde patienten méta i varden i SLL?

-Korrekt diagnostik enligt antagna kriterier.
(Tidig diagnos ar viktig for prognosen.)

- Lakare med kunskap om sjukdomen och erfarenhet av
behandling av ME-patienter.

- Symptombehandling (smarta, somn, yrsel etc). Korrekta
undersokningar. Utprovning av medicinering.

- Korrekta rad om aktivitetsanpassning och
sjukdomshantering.



Vad moter patienten i varden i SLL?

- Okunskap, oférstaelse och inte sallan férdomar (SVBK)

- Uttalanden som syftar till att ME/kroniskt trotthetssyndrom
"sitter i huvudet”

- Uppmaningar att aktivera sig trots sin sjukdom, vilket ofta
leder till bestaende forsamring

- Felaktig eller ingen behandling

- "Runt-remittering”



Vad maste goras nu?

- Alla patienter maste diagnosticeras korreki.

- En specialistklinik maste inrattas, och patienter remitteras
fran primarvarden till specialistkliniken.

- Patienter maste fa symptombehandling, kontroll av
underliggande infektioner eller hormonella obalanser samt
stod for sjukdomshantering.

- Internationell forskning maste foljas och implementeras.



Exempel pa ett multifaktoriellt behandlingsperspektiv,
hamtat fran Fibromyalgia and Fatigue Centers, USA

- Sékra sémn

- Behandla smarta

- UndersOk och behandla underliggande infektioner

- Kontrollera hormonstatus, atgarda ev obalanser

- Sakerstall naringsriktig kost

- Utarbeta program for sjukdomshantering (pacing, coping)

- Diskutera och préva mojliga behandlingar, t ex B12-sprutor



RME Stockholms lan

(Riksforeningen for ME-patienter,
lokalavdelning)

... har till syfte att sprida information om ME/CFS, ge hjalp till
drabbade och dess anhoriga, hoja medvetenheten om sjukdomen
bland Idkare och myndigheter, samt verka fér relevant vard

www.rme.nu



