ME/CFS

(WHO-kod: ICD-10 G93.3)

Inte sa kart barn med manga namn

Myalgic Encephalomyelitis, ME
Chronic Fatigue Syndrome, CFS

Chronic Fatigue and Immune Dysfunction Syndrome,
CFIDS

Tidigare kallat kroniskt trotthetssyndrom

Overenskommen term: ME/CFS




Gamla namnet missvisande

ME/CFS - inte bara trétthet! ME/CFS ar en sjukdom med
en mangd infektionsliknande och neurologiska symptom.

Ska ej sammanblandas med kronisk trétthet,
ett symptom som kan ha manga olika orsaker.

Namnet har skapat sammanblandningar med andra
tillstand, och ibland felaktigt lett till att ME/CFS insorterats
under psykiatrin, istallet fér neurologin / immunologin.

Numera anvands termen ME/CFS.

Internationellt erkand, stor sjukdom

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

Prevalensen uppskattas vara ca 0,4%. | USA réknar NIH
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 & svarighetsgrader

ME/CFS startar oftast i samband med en infektion,
men vissa patienter insjuknar gradvis.

Olika svarighetsgrader, fran lindrigt drabbade som kan
fortsatta arbeta/studera (ofta deltid)...

..1ill svart sjuka, som kan vara bundna till hemmet,
sangbundna och i behov av omvardnad. Mycket svart
drabbade patienter klarar knappt ljus-, ljud- och
informationsintryck.

Andrea, 37

Drabbades av ME/CFS vid
22 ars alder efter infektion.

Extrem férsamring 2006.
Fysisk oférmaga att resa
Overkroppen.

Tilt-table test (vippbord)
pavisar kraftigt blodtrycksfall
(svimning) och takykardi vid
minsta uppvinkling.

Helt sdngliggande sedan fem
ar tillbaka. Vardas av familjen.




Malin, 32

Arkeolog. Drabbades av
ME/CFS vid 27 ars alder.

Snabbt nedatgaende
sjukdomsutveckling.

Helt séngliggande sedan tva ar.
Har svart att orka tala, tal ej
ljud och ljus.

Vardas av sin mamma.

Annika, 44

Led under studietiden av
upprepade infektioner,
utvecklade ME/CFS.

Kraftig férvarring pa senare ar,
nu bunden till hemmet.

Konstaterad POTS,
Postural Orthostatic
Tachycardia Syndrome
= hjartklappning vid
upprattstaende.




Komplex systemisk sjukdom

Forskare har vid ME/CFS funnit avvikelser
pa gruppniva i

- nervsystem
- immunsystem
- endokrina system

Kardinalsymptom:
Post-Exertional Malaise

Post-Exertional Malaise = symptomfdrvarring efter anstrangning

Efter aktivitet: extrem energisvikt, influensakansla, symptomoékning.
Onormalt lang aterhamtningsperiod, 24 timmar eller mer.

Aven mycket smé aktiviteter kan leda till kraftig férsamring.
Bade fysisk och mental anstrangning utléser Post-Exertional Malaise.

Forsamringen kan intrada direkt eller dagen darpa, och sitter i under
flera dagar. T ex kan en promenad ena dagen leda till sénglage
resten av veckan.




Diagnoskriterier

- Tva ledande kriterieuppsattningar:

Kanada-kriterierna
Canadian Clinical Criteria, Carruthers et al, 2003
Konsensusrapport av tolv ME/CFS-experter

Fukuda-kriterierna/CDC 1994-kriterierna
CDC, USA, Fukuda et al, 1994

- For klinisk diagnos anvands Kanada-kriterierna, som ar
snavare och mer specifika.

- Vid forskning gors idag ett urval av patienter som uppfyller
bagge kriterieuppsattningarna.

Kanada-kriterierna - 1

1. Utmattning
Oforklarlig ihallande eller stéandigt aterkommande utmattning, bade fysisk
och mental, som &r avsevart nedséattande for aktivitetsnivan.

2. Sjukdomskansla/utmattning/symptomférvarring efter anstrangning
Onormal fysisk och mental uttréttbarhet, dven efter liten anstrangning.
Snabb muskular och kognitiv utmattning, tillsammans med en tendens att
patientens tillhérande symtom forvarras. Onormalt lang
aterhamtningsperiod, ofta langre an 24 timmar.

3. Somnstorningar
Patienten kanner sig inte utvilad efter somn, och/eller stérningar i antalet
sOmntimmar/stérningar i dygnsrytmen.

4. Smarta
Smarta i muskler och/eller leder, ofta utbredd, och/eller en signifikant
huvudvark av ny typ, nytt monster eller ny svarighetsgrad.




Kanada-kriterierna - 2

5. Neurologiska / kognitiva manifestationer
Tva eller fler av nedanstadende symtom maste uppfyllas:

- Forvirring

- Koncentrationssvarigheter

- Férsamrat korttidsminne

- Desorientation

- Svarigheter att processa information
- Tappar ord

- Overkanslighet mot ljud och ljus

Kanada-kriterierna - 3

6. Autonomiska / neuroendokrina / immunologiska manifestationer
Minst ett symtom fran minst tva av féljande kategorier maste uppfyllas:
a) Autonomiska manifestationer (8 symptom, se papper)

b) Neuroendokrina manifestationer (5 symptom, se papper)

¢) Immunologiska manifestationer (5 symptom, se papper)

7. Sjukdomen ska ha varat i mer @n sex manader

Vanligtvis har det forekommit ett hastigt insjuknande, men gradvisa

insjuknanden férekommer. En preliminar diagnos kan sattas tidigare
an sex manader (tre manader ar lampligt for barn).




CDC-kriterierna, Fukuda et al. 1994

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

- Samtidigt fyra eller fler av féljande symptom:
Problem med korttidsminne eller koncentration
Halsont
Omma lymfkértlar
Muskelvark
Ledvark, utan svullnad eller rodnad
Huvudvark, av ny typ
Soémnproblem
Sjukdomskansla/utmattning/symptomforvarring efter
anstrangning, som varar i mer an 24 h

Funktionsnedsattning och prognos

Forskning visar att ME/CFS-patienter ar lika nedsatta i sin
funktion som patienter med MS, samt cancerpatienter under
behandling med cytostatika."-2

Farre an 6% blir helt friska, enligt Kanada-rapporten.3

Langtidssjukskrivning och sjukersattning ar regel, enligt
FASS Lakarbok.

1) 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 www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/8873490

2) 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 www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/8560304

3) Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: A Clinical Case Definition and Guidelines for Medical Practitioners
www.mefmaction.net/documents/me_overview.pdf




Liknelse

Du har kraftig influensa, du ar bakfull
och du har just sprungit en halvmil.

Hur kanner du dig?

Som en med ME/CFS.

Internationellt kunskapslage idag

Diagnostik enligt Kanada-kriterierna eller International Consensus
Criteria (ICC), som har storst traffsakerhet och bast avgransning
gentemot andra patientgrupper. Grundlig differentialdiagnostik.

Sjukdomsorsaken annu inte klarlagd, men forskning har pavisat
abnormaliteter i immunférsvar, nervsystem och hormonsystem pa
gruppniva.

Individuell utredning och behandling av eventuella underliggande
problem. Symptombehandling (fér t ex smarta och sémnbesvar).




Klargorande av vanliga missuppfattningar

- ME/CFS ar inte samma sak som utmattningssyndrom eller
posttraumatiskt stressyndrom.

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

- ME/CFS ska inte forvaxlas med generell, langvarig trétthet.

Klargorande, forts...

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

- Gradvis 6kad traning, Graded Exercise, har erfarenhetmassigt, i ett
stort antal patientenkéater och i studier visat sig orsaka férvarring.
En generellt anvandbar behandling ar daremot Pacing
(aktivitetsanpassning), d v s balans mellan vila/aktivitet.

- Flera studier som lyfter fram KBT och Graded Exercise som
ldmpliga behandlingar fér ME/CFS &r ifragasatta, bl a i fraga
om urvalskriterier och metodologi.




Forskningen har hittills gatt langsamt...
...men det ror pa sig!

- ME/CFS-forskningen har hittills varit extremt underfinansierad:
mindre an 50 kr per patient och ar. Lovande spar har standigt
fallit bort p g a bristande medel.

- Flera forskningsspar ger hopp om forstaelse av orsaken och
om framtida behandlingar.

- Varje ar halls internationella lakar- och forskningskonferenser.
Internationell lakar-/forskarorganisation: IACFS/ME
Arlig konferens i London: Invest in ME

Vart pekar forskningen?

Dysfunktioner funna pé gruppniva i immunsystem, nervsystem
och hormonsystem

— Immunologiska stérningar. Férsdmrad funktion av NK-celler,
aktivering av gener som reflekterar immunforsvaret, avvikelser
i cytokiner. Tecken pa dveraktivt men dysfunktionellt
immunfdrsvar. (Eventuellt en autoimmun komponent?)

— Avvikande proteinprofil i ryggmargsvatskan

— Storningar i det autonoma nervsystemet
(inklusive ortostatisk intolerans)




Vart pekar forskningen? (forts)

— Fysiologiska avvikelser efter anstrangning:
- Férandringar i genuttryck efter anstrangning (Light et al)
- Férsamrad syreupptagningsférmaga vid upprepat cykeltest
efter ett dygn; sarskiljande for ME/CFS (Snell et al)
— Inflammation och oxidativ stress
— Synbara avvikelser i hjarnan

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

— Infektibsa agenter. Bakterier, virus? Laggradig infektion
som ar svar att pavisa?

Vad borde patienten mota i varden?

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

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

- Utredning av eventuella underliggande problem, t ex infektioner,
skoldkdrtelproblem. Provtagning av bl a homocystein.

- Symptombehandling (smarta, sémn, yrsel, etc). B12-sprutor
(&ven utan B12-brist). Utprévning av 6vrig medicinering.

- Korrekta rad om aktivitetsanpassning (pacing) och
sjukdomshantering.




Vad moter patienten i varden idag?

- Okunskap, ofdrstaelse och inte sallan fordomar (SVBK)
- "Runt-remittering”
- Uttalanden om psykosomatik eller psykosociala faktorer

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

- Felaktig eller ingen behandling

Vad maste goras nu?
- En specialistklinik bér inrattas i varje landsting, dit patienter
kan remitteras fran primarvarden.

- Patienter maste fa& symptombehandling, behandling av ev
underliggande problem samt stdd for sjukdomshantering.

- Internationell biomedicinsk ME/CFS-forskning maste foljas och
implementeras. Svensk forskning bor initieras.

- Gott exempel: ME/CFS-centret vid Aker, Oslo Universitets-
sjukhus. Chefslakare: Barbara Baumgarten-Austrheim.




ME/CFS-centret vid Aker sykehus

Del av Oslo Universitetssjukhus (tidigare lokaliserat vid Ulleval)
Chefslakare: Barbara Baumgarten-Austrheim

13 anstéllda: allmanlakare, infektionslakare, arbetsterapeut, m fl

Diagnostik (Kanada- och ICC-kriterierna) och behandling.
Mobilt team som gér hembesok hos de svarast sjuka.

Forskning. Har startat en biobank och initierat ett omfattande
forskningsprojekt om sjukdomsorsaker, gen- och immunfoérandringar.

Sarskilt avskdrmade sjukhussangplatser for ME/CFS.

Gottfries-kliniken i Molndal

Fyra lakare. Chefslakare: prof Carl-Gerhard Gottfries

Diagnostik, utredning och behandling. Manga patienter férbattras
med B12-sprutor (Mekobalamin), aven da ingen B12-brist foreligger.

Kliniken arbetar &ven med fibromyalgi och IBS.

Forskning: Gottfries-kliniken har i studier anvant stafylokockvaccin
som immunmodulator vid ME/CFS och fibromyalgi. 65% av
patienterna forbattrades. Tyvarr lades tillverkningen av vaccinet ned
2005, men ny finansiering och dialog med industrin skulle kunna
ateretablera denna lovande forskning.

Prof Gottfries ingar i ett nationellt forskarnatverk for ME/CFS.




ME/CFS-projektet vid Danderyds sjukhus

Projekt féor omhandertagande av patienter med ME/CFS.
Chefslakare: Per Julin

Multiprofessionellt team: tva lakare, sjukgymnast, sjukskoterska,
psykolog, arbetsterapeut, kurator

Utredning/beddmning samt behandling

Forskning: Kommer bl a att studera sambandet mellan
nervcellsfunktion och cerebralt blodfléde vid ME/CFS.

Per Julin ingar i det nationella forskarnatverket for ME/CFS.

Svenskt forskarnatverk

Prof Jonas Bergquist, Neurokemi, Uppsala Universitet:
Proteinprofiler i ryggmargsvatskan hos ME/CFS-patienter

Prof em Jonas Blomberg, Klinisk virologi, Uppsala Universitet:
Potentiella patogener vid ME/CFS

Yenan Bryceson, Centrum for infektionsmedicin, KiI:
NK-celler och deras funktion (immunfdrsvar)

Per Julin, ME/CFS-projektet, Danderyds sjukhus:
Nervcellsfunktion och blodfléde vid ME/CFS

m fl forskare

Hypotes: ME/CFS &r en autoimmun reaktion som utléses av en
infektion/antigenstimulans hos en person med é&rftlig immundefekt.




Norska forskningsspar

- Prof Olav Mella och @ystein Fluge vid Haukeland
Universitetssykehus i Bergen har visat att cytostatikan Rituximab

kan forbattra ME/CFS-patienter (immunmodulering).

- ME/CFS-centret vid Ulleval bygger upp en tematisk biobank,
som sedan kan fungera som utgangspunkt fér forskning kring
ME/CFS. Omfattande planer pa studier kring immunférandringar,
genuttryck och potentiella orsaker (bl a HHV6, enterovirus,
cytokinprofiler, NK-cellfunktion samt férekomst av undergrupper

inom ME/CFS).

RME
(Riksforeningen for ME-patienter)

... har till syfte att sprida information om ME/CFS, ge hjalp till
drabbade och dess anhdriga, héja medvetenheten om
sjukdomen bland lakare och myndigheter, samt verka for att
ME/CFS-sjuka ska fa adekvat vard.

www.rme.nu




