Sjukdomen Myalgisk Encefalomyelit

Myalgisk Encefalomyelit (ME) &r en svar kronisk funktionsnedsattande neuroimmun sjukdom
som drabbar b&de man, kvinnor och barn. Omkring 0,4% av befolkningen beréknas vara
drabbade av sjukdomen, vilket i Sverige blir 36 000 personer. Insjuknandet ar ofta plotsligt,
ofta i samband med infektion, men progressivt insjuknande férekommer ocksd. Farre &n 6%
tillfrisknar.

Patienterna har ofta stérningar p% autonoma nerv-, neuroendokrina- och immunologiska-
systemet. ME-patienter blir samre efter mental eller fysisk aktivitet och har en
dterhamtningsperiod pa runt 1-3 dagar, eller langre. Symtomen varierar ofta dels pa en kort
tidssokala som kan rdra sig om timmar och dagar. Samt éver en langre tidsskala som handlar
om ar.

ME finns i bade epidemisk och endemisk form. Svarighetsgraden kan variera mycket fran
individ till individ.

Den internationella klassningskoden &r G93.3 (WHO ICD-10), samma kod anvénds ocksa av
Socialstyrelsen i Sverige (KSH97). Sjukdomen tillhér gruppen neurologiska sjukdomar. Trots

ME &r en vanlig sjukdom ar medvetenheten inom varden begransad. Likasa sker inte
mycket forskning kring ett botemedel.

En tidig diagnos ar mycket viktigt fér att féorhindra att sjukdomen blir svarartad, eftersom
det annars &r risk att patient och lakare hanterar sjukdomen fel.

Insjuknande

Insjuknandet kan vara plétsligt eller utan tydlig orsak, som i fallen nér det férsta tecknet pa
sjukdom ar ett kraftigt yrselanfall, men ofta brukar finns det en historia med infektion i de
6vre andningsvagarna och ibland i mag-tarmkanalen med illamaende och/eller krakningar

[1].

Den initiala fasen vid insjuknande brukar uppvisa manga symtom sdsom ymniga nattliga
svettningar och frekvent urinering (stiga upp flera ganger per natt), men dessa symtom
brukar minska da sjukdomen etablerats.

Symtom

Patienterna lider av kognitiva svarigheter, mental dimma, vark, sémnstérningar och
temperaturregleringsstorningar. Det mest utmarkande ar att symtomkomplexet (speciellt
malaise, utmattning, vark och mental dimma) O0kar efter mental eller fysisk anstrangning
och det tar flera dagar att aterhamta sig. De vérst drabbade patienterna &r séngbundna och
klarar ej sta upp.

Exempel pa vanliga symtom &r kognitiva svarigheter, mental dimma, vark, sémnstérningar,
temperaturregleringsstérningar, malaise, frekvent urinering, utmattning, trétthet,
sjukdomskansla, huvudvark, vark i muskler och leder, minnes- och
koncentrationssvarigheter, kanslighet fér temperaturférandringar, frusenhet, oférmaga att
bearbeta information, feberkansla, sdmnproblem, influensaliknande symtom, dimsyn,
Ooverkanslighet emot ljud, dverkdnslighet emot ljus och éronsusningar. Det a@r vanligt med
Overkanslighet emot alkohol, medicin och fédoamnen.

Symtomen brukar 6ka vid uppratt stallning, speciellt ifall patienten ar extra utmattad eller
svart drabbad. N&r patienterna har en sédmre period, brukar de beskriva det som om de &r
korda genom ett troskverk eller en mangel, eller 6verkérda av en lastbil eller &ngvalt. Ljud
kan upplevas som rena tortyren.

Diagnos

Diagnosen stalls ifall man uppfyller vissa kriterier samt genom att utesluta andra sjukdomar.
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Arbetet med att utesluta andra sjukdomar &r viktigt och far inte slarvas med. De
internationella konsensus-kriterierna (2011) [2] eller Kanada-kriterierna (2003) [3]
rekommenderas. De internationella konsensus-kriterierna ar i princip en foérfining av
Kanada-kriterierna.

Vid forskning anvénds tyvarr fortfarande ofta kriterierna fran CDC (Centers for disease
control and prevention USA) for kroniskt trotthetssyndrom (cronic fatigue syndrome, CFS)
fran 1994 (Fukuda), trots att de &r luddiga, och trots att CDC menar att myalgisk
encefalomyelit &r en specifikare sjukdom som inte ingdr i begreppet kroniskt
trotthetssyndrom. De engelska Oxfordkriterierna fran 1991 for kroniskt trétthetssyndrom &r
mycket ospecifika. Den sa kallade empiriska definitionen for kroniskt trétthetssyndrom fran
2005 av Reeves pa CDC &r extremt mycket mer inkluderande &n Fukuda 1994 och definierar
en helt annan population.

Behandling

Behandlingen inriktas pa att lindra de mest bevdrande symtomen. ME-patienter &r ofta
overkansliga mot lakemedel, vilket paverkar val av dos och typ av preparat. Doseringen bér
initialt vara mycket 18g och upptrappning forsiktig. Manga patienter behdver hjilp att styra
somnrytmen (t.ex. amitriptylin, melatonin, prometazin, hydroxizin, propiomazin,
alimemazin, zopiklon, klonazepam). Smarta kan behdva behandlas (t.ex. NSAID,
amitriptylin). Depressiva symtom kan behdva behandlas (t.ex. escitalopram, sertralin), och
vid insattning bér angestdampande (t.ex. oxazepam) finnas tillgédngligt fér patienten kan fa
permanenta férsamringar av stressen fran en initial angeststegring. Manga patienter kanner
sig ndgot béttre av B12-injektioner eller magnesium. Fér att minska pa symtomen &r det
viktigt med en stressfri, lugn och tyst miljé samt vila, lagom varme och frisk luft.

Rad till patienten

Det &r viktigt att férsdka lata bli faktorer som kan férsamra halsotillstandet. Symtomet med
malaise/utmattning/trétthet som varar mer @n 24 timmar efter mental eller fysisk
anstrangning, kan hanteras genom att titta tillbaka 1-3 dagar och forséka identifiera vad
som orsakat férsamringen. Sedan anpassas aktiviteterna sa forsamringar pa grund av
o6verdriven aktivering undvikes. Vilopauser lagges in regelbundet. Férsdk att undvika:
virusinfektioner, nedkylning, dverdrivna fysiska och mentala aktiviteter, kraftiga
visuella/akustiska exponeringar, intensiva och komplexa informationsfléden, stress och
tidspressade aktiviteter, att kéra/aka bil 1anga strackor, 13nga flygresor, fédodmnen som kan
ge upphov till 6verkanslighetsreaktioner samt kaffe och alkohol.

Rad till omgivningen

Det &r viktigt for narstdende att inte forsoka pressa den sjuke till aktiviteter som de inte
klarar av. Aven en mattlig anstrangning kan ge féljder éver ett antal dagar. Férmagan att
klara av olika saker kan variera starkt fran dag till dag eller timme till timme. Stress och
press forsamrar tillstdndet. Barn har oftast ett mera varierande sjukdomstillstdnd &n vuxna.
I vissa fall kan de behdva hemundervisning eller pd annat satt anpassade studier.
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