ME/CFS

Myalgic Encephalomyelitis/
Chronic Fatigue Syndrome

ME/CFS 4r en kronisk, svirt funktionsnedsittande
sjukdom som drabbar min, kvinnor och barn. I Sverige
kallas den 4dven fo6r kroniskt trétthetssyndrom.
Ombkring 45 000 beriknas vara drabbade av sjukdomen
1 Sverige.

Insjuknandet sker ofta plétsligt och vanligen i samband
med ett infektionstillstind.

ME/CFS kinnetecknas av svir utmattning, som
péaverkar den sjukes fysiska och kognitiva f6rmdga samt
av en rad andra symtom. Tillstindet gir inte att vila
eller trina bort. Graden av funktionsnedsittning
varierar. Mdnga dr arbetsoférmdgna, vissa dr bundna till
hemmet och andra ir t.o.m. singbundna.

Det finns i dagsliget ingen bot mot ME/CFS, men en
hel del lindrande behandlingar.

Den internationella klassningskoden dr G93.3 (WHO
ICD-10). Klassningskoden ér ocksa fastslagen av
Socialstyrelsen i Sverige (KSH97). ME/CFS inordnas
under gruppen neurologiska sjukdomar. De ME/CFS-
sjuka  har dven endokrina och immunologiska
storningar.

Ur ett internationellt perspektiv ligger likare och
myndigheter 1 Sverige langt efter nir det giller
forskning och kunskap om ME/CFS.

Utgiven av: RME
RIKSFORENINGEN FOR ME-PATIENTER

Symtom

Se diagnoskriterierna pd féljande sida. Ett huvud-
symtom vid ME/CFES ir stindig fysisk och mental
trotthets- eller utmattningskinsla. Symtomen fOrstirks
vid anstringning och ger en betydande nedsittning av
den sjukes tidigare fysiska och mentala kapacitet.
Ofta finns influensaliknande symtom, som t.ex.
muskelsvaghet, muskel- eller ledvirk och férsimrade
kognitiva funktioner. Symtomen kan variera mellan
patienter och dver tid.

Beroende pa vilka system som paverkats kan, med
specifika analysmetoder, olika avvikelser ofta pavisas.

Att fa ratt diagnos

An finns inget enkelt test som visar att man har
ME/CFS. Diagnosen stills genom uteslutnings-
diagnostik och genom givna kriterier. Utforliga
diagnos- och virdguider finns att tillga hos CDC i USA,
i Kanada och i Australien. Se www.rme.nu.

Inom forskningen anvinds CDC-kriterierna enligt
Fukuda et al 1994 och inom klinisk verksamhet de mer
specifika kriterierna frin Kanadas konsensusdokument
(se vidare i denna folder).

Vad kan omgivningen goéra

Vi rekommenderar vardpersonal och anhdriga att tinka
pé foljande:

Visa forstdelse. Pressa inte de sjuka till aktiviteter som
de inte klarar av. Aven en liten dveranstringning kan ge
toljder Gver ett antal dagar.

Aktivitetsformédgan varierar mycket fran dag till dag
eller timme till timme. Stress och press forsimrar
nistan undantagslost tillstindet.

Barn har ett mer varierande sjukdomstillstind dn vuxna.
I skolan kan tex. en gymnastiklektion spoliera
méjligheten till inldrning de efterfoljande lektionerna.

Vilken lindring /hjilp finns?

Spontant tillfrisknar firre dn 10% helt, men manga kan
bli bittre. Det dr dnnu inte klarlagt vad som orsakar
ME/CES och det finns heller ingen enskild behandling
som gor att man blir frisk.

Diremot kan riktade insatser fOr identifierade avvikelser
ge patagliga forbittringar. Skoldkortelhormoner, anti-
virala medel, immunstirkande insatser, probiotika for
att skydda mag-tarmslemhinnorna, antioxidanter,
essentiella fettsyror, B12-sprutor samt anpassad diet om
6verkinslighet mot vissa fédodmnen férekommer,
brukar ndmnas av praktiserande ME/CFS-likare.
Detaljerad information ges i den konsensusrapport som
omnimns péd nista sida.

Aven symtomlindring, som t.ex. behandling mot
sémnstorningar och smairta, kan vara verkningsfull.

Att leva med ME /CFS

Lev ett sa normalt liv som din sjukdom tillater, men vi
rekommenderar bestimt att du undviker det som
forsamrar halsotillstindet, t ex:

e Overdrivna aktiviteter (fysiska och mentala)
e Andrat sémnschema

e Nya infektioner

e Stress och tidspressade aktiviteter

Tillimpa ”Pacing”

”Pacing” innebir en anpassning av aktivitetsnivan, med

balans mellan aktivitet och vila.

e Lyssna till din kropp. Hitta din egen kapacitet.

e  Gor inte mer dn 50-70% av vad du tror att du
klarar.

e Variera mellan fysiskt och mentalt arbete for att
undvika 6verbelastning.

e Dela upp aktiviteterna; gor inte allt pa en ging; ta
pauser.

Se vidare 1 ”Pacing”-materialet pa www.rme.nu.



RME - en patientforening for
ME /CFS-patienter

Féreningen dr ideell och grundades 1993. Malet dr att
sprida information till ME/CFS-drabbade och deras
anhoériga samt skapa medvetenhet om sjukdomen hos
likare och myndigheter.

RMEs primira uppgifter ér att:

e Ge stid till sjuka och deras anhériga.

e Sprida nformation till ME/CFS-drabbade, vard
personal, beslutsfattare och myndigheter.

o Firindra sjukvardens och sambhillets instillning till
ME/CFS.
o Forbattra de ME /CFS-sjukas situation i samhillet.

Som en del i detta verkar vi £6r en nationell klinik f6r
ME/CFS-sjuka och fo6r att knyta likare med
specialkompetens till oss, som en resurs f6r de sjuka.

Ett antal lokalféreningar har startats och dessa arbetar i
huvudsak med: ® Foreldsningar @ Sjilvhjilpsgrupper

Du ir valkommen som medlem i RME, som drabbad,
som anhérig eller f6r att du vill stédja vér verksambhet.

Vilkommen att bes6ka oss pa var hemsida:

Www.rme.nu

Eller kontakta oss pa nedanstiende adress:

Riksforeningen f6r ME-patienter
Box 11037
404 21 Goteborg

Telefon 031-155 899

Diagnoskriterier

Kiriterier enligt konsensusrapporten ME/CFS Clinical
Working Case Definition, Diagnostic and Treatment
Protocols  (ISBN: 0-7890-2207-9), Carruthers et al,
2003. Hir foljer en kortversion:

1. Utmattning

Oforklarlig, ihallande eller stindigt aterkommande
utmattning, bide fysisk och mental, som avsevirt
nedsitter aktivitetsnivan.

2. Sjukdomskinsla/utmattning efter anstringning
Det finns en onormal fysisk och mental uttréttbarhet,
dven efter minsta anstringning. Snabb muskuldr och
kognitiv utmattning, tillsammans med en tendens att
Ovriga symtom fOrvirras. Typiskt 4r en onormalt
lingsam aterhdmtningsperiod, oftast lingre dn 24
timmar.

3. S6mnstérningar
Den sjuke kidnner sig inte utvilad efter sémn. Stérningar
i antalet sémntimmar och stérningar i dygnsrytmen.

4. Smirta

Smirta kan upplevas i muskler och/eller leder. Det
férekommer ofta en signifikant huvudvirk av en ny typ,
ett nytt monster och en ny svirighetsgrad.

5. Neurologiska/Kognitiva manifestationer.
Tva eller fler av nedanstaende symtom miste uppfyllas:

e [orvirring

e Koncentrationssvarigheter

e Forsimrat korttidsminne

e Desorientering

e Svarigheter att bearbeta information

e Tappar ord

e Overkinslighet mot ljud och ljus

6. Minst ett symtom frin tva av f6ljande kategorier:
a/ Autonoma manifestationer

e  Yrsel nir man reser sig (NMH)

Hjirtklappning nir man reser sig (POTYS)
Fordrojt lagesrelaterat lagt blodtryck.
Svimningskansla

Illam3ende

Matsmiltningsbesvir

e  Urintringningar och nervos blasa

e Hjirtklappning med eller utan rytmstérning
e Andndéd efter anstringning

e Extrem blekhet

b/ Neuroendokrina manifestationer

e  Onormal och dagligt fluktuerande kropps-
temperatur

e DPerioder av svettning

e Aterkommande feberkinsla

e Kalla fotter och hinder

e Intolerans mot hetta och kyla

e  Uttalad viktférindring

e Symtomen blir svirare under stress
¢/ Immunologiska manifestationer

e  Omma lymfkértlar

e Aterkommande halsont

e Aterkommande influensaliknande symtom

e  Generell sjukdomskinsla

e Ny overkinslighet mot mat, medicin och/eller

kemikalier

7. Sjukdomen ska ha varat i mer 4n sex manader.
Vanligtvis sker insjuknandet hastigt, men gradvist
insjuknande férekommer. En prelimindr diagnos kan
sdttas tidigare 4n sex ménader. Tre ménader dr limpligt
tor barn. For att kunna bli inriknade miste symtomen ha
uppsttt eller blivit markant forandrade vid insjnknandet.
Det dir osannolikt att en den sjuke lider av samtliga symtom frin
kategori 5 och 6.

Anm. Om en den sjuke har haft oférklarlig trotthet i
mer 4n sex minader, men inte uppfyller samtliga Gvriga
kriteriekrav, ska tillstindet klassificeras som idiopatisk
kronisk trotthet. <April 2010>


http://www.rme.nu/

