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Allmant

Att tdnka vid bemétande av ME-patienter
Langsam aterhamtning. Ett lakarbesok kan géra en ME-patient dalig i flera dagar efterat.
Kénsliga for stress.

Ljudkénsliga. Musik i vantrum kan upplevas som tortyr. Vid samtal med patienten, var
uppmarksam med att ej tala for hogt. Vélj ett rum som ej har eko.

Neuralt medierad hypotension vanlig och patienter mar ofta daligt av att sitta eller sta upp.
Hall avtalad tid och se till att patienten ej far sitta och vanta. Erbjud att patienten far ligga ner.

Mental dimma och koncentrations-svarigheter gor att patienten har svart att lamna en klar
redogorelse vid ldkarkontakter.

Nagra grundregler till hur man beméter ME-patienter finns i [12].

Rad kring omvardnad av svart ME-drabbade pa institution finns i [13].

ME-patienter lider av en kronisk sjukdom och hur man beméter dem beror pa vilken fas i sin
sjukdom de &r. En metod for att hantera kroniskt sjuka i sjukvarden finns i [35].

Diagnos

Kliniska diagnoskriterier finns i [1] och [2]. Svensk Oversattning av diagnoskriterierna finns i
[4].

Kliniska diagnoskriterier for barn finns i [3].

Cirka 70% av de ME-drabbade har depressiva symtom. Ifall en patient har depressiva
symtom, skall patienten utredas vidare ifall ME kan vara den bakomliggande orsaken.

Patientens invaliditetsgrad skall féljas upp for att se forandringar over tiden. Anvéand [16],
[25] och/eller [26].

Ifall Forsakringskassan ej beviljar sjukersattning, kan man gora ett objektivt test som bevisar
att patienten lider av malaise som kvarstar 24 h efter anstrangning (post-exertional malaise)
med ett repeterat cykeltest med 24 timmars mellanrum [24]. Testet &r dock riskabelt for
ME-drabbade. Att en del blir permanent férsamrade av testet ar mojligt.

ME-patienter har ofta avvikelser pa en rad tester. Avvikelser finns listade pa sidan 18 (sidan
24 i PDF-filen) i [1] samt beskrivna dversiktligt i kapitlet Research Overview som borjar pa
sidan 68 (sidan 79 i PDF-filen) i Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome:
Clinical Working Case Definition, Diagnostic and Treatment Protocols [2].

Cirka omkring ar 2010 finns troligtvis ett eller flera kliniska diagnostiska tester for ME. Dr
Jonathan Kerr (St. George’s University of London), Dr Estibaliz Olano Martin (Progenika
Biopharma, Barcelona/Bilbao) och Yasuyoshi Watanabe (Department of Physiology, Osaka
City University Graduate School of Medicine), ar nagra forskare som arbetar med att ta fram
diagnostiska tester.

Behandling av ME-patienter

Overkanslighet mot manga lakemedel.

Overkinslighet mot manga anestesimedel. Se t.ex. [21], [22] och [23].

Risk for permanent forsamring av ME ifall behandling eller medicinering sker utan att hansyn
tas till att patienten har ME.

Erbjud patienten att géra RNase L testet och NK-cell testet (http://www.redlaboratories.be)
for att komplettera kriteriediagnosen.
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Testa ifall ortostatisk intolerans och/eller neuralt medierad hypotension férekommer.

Testa ifall infektion forekommer da ME-drabbade ofta har dysfunktionellt immunférsvar och
ibland lackande tarm.

ME-patienter & mer infektionskénsliga an normalt. ME-patienter kan drabbas lattare av
forkylningar, magsjukor och infektioner. Aterhamtningstiden &r oftast lang. Risk for
permanenta férsamringar finns.

Kroniska infektioner kan vidmakthalla en patient i ME-sjukdomen eller gora att patienten far
en svarare grad. Infektioner skall darfor noga utredas med metoder med hdg kanslighet.

Patienter med HHV-6 (Humant herpes virus 6) eller EBV (Epstein Barr virus), kan enligt
prelimindra resultat av José Montoya (Stanford University School of Medicine, Stanford, CA,
USA) forbattras av antiviral behandling (valganciklovir).

Martin Lerner (Department of Medicine, William Beaumont Hospital, Royal Oak, Michigan,
USA) har gjort sma studier som pekar pa att ME-patienter med samtidig cytomegalovirus
(CMV) infektion kan behandlas med ganciclovir och ME-patienter med samtidig Epstein-Barr
virus (EBV) infektion kan behandlas med valacyclovir.

Behandlingen inriktas pa att lindra de mest bevarande symtomen. ME/CFS patienter ar ofta
overkansliga mot lakemedel, vilket paverkar val av dos och typ av preparat. Doseringen bor
initialt vara mycket lag och upptrappning forsiktig.

Manga patienter behdver hjélp att styra somnrytmen (t.ex. amitriptylin, melatonin,
prometazin, propiomazin).

Smérta kan behdva behandlas (t.ex. NSAID, amitriptylin).

Depressiva symtom kan behdva behandlas (t.ex. escitalopram, sertralin), och vid insattning
bor angestdampande (t.ex. oxazepam) finnas tillgangligt for patienten kan fa permanenta
forsamringar av belastningen av en initial angeststegring. Insattning bor ske i sma steg (t.ex.
Y2 normaldos med minst en veckas intervall). Utséttning i annu forsiktigare (t.ex. 1/8
normaldos med minst tre veckors intervall). En del patienter tolererar inte SSRI.

Antidepressiva av typ noradrenalinatertagshammare tolereras oftast daligt.

Tricykliska antidepressiva tolereras oftast daligt, men de kan dock fungera i laga doser mot
dalig somn och muskelont.

En del patienter kdnner sig battre av t.ex. magnesium, B-vitaminer, NADH (nicotinamide
adenine dinucleotide) eller B12-injektioner (metylkobalamin).

For att minska pa symtomen ar det viktigt med en stressfri, lugn och tyst miljé samt vila,
lagom vérme, dragfritt och frisk luft. Patienten kan undvika stress och miljéer med mycket
ljud och intryck.

Man kan ge patienten rad kring hur den skall lagga upp dagliga rutiner for att sa langt det ar
mojligt att spara pa energin. Det kan vara vart att forsoka gora lite i taget och undvika gora

allting pa en gang och sedan "krascha" (fa en plagsam malaise som varar flera dagar och bli
sédngbunden).

Genom att titta tillbaka en till tre dagar da patienten blivit samre, kan patienten lara sig vilka
aktiviteter som maste undvikas eller modifieras for att undvika krascher.

Ett princip for aktivitetshantering gar ut pa att patienten halverar sina aktiviteter tills de ligger
pa en niva som inte ger foljande forsamringar. Om patienten en dag gjort for mycket av en
aktivitet och blir samre dagarna efterat, kan patienten halvera omfattningen av den aktiviteten
nasta gang. Patienten kan gora halften ena dagen och andra halften en annan dag.

En metod for aktivitetshantering finns beskriven i [27].
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Erbjud patienten hjalp att folja variation av sin fysiska aktivitet genom tiden (t.ex. koll pa
forsamring eller forbattring arsvis) med hjélp av den fysiska aktivitetssensorn Actical av
Mini Mitter (http://www.minimitter.com).

Nagra motiv till varfér en tidig ME-diagnos ar viktig

Om man tidigt kommer underfund med att det kan rdra sig om ME, kan man troligen i vissa
fall (de med progressivt insjuknande) forhindra att patienten dyker ner djupare i sjukdomen.
Detta ar valdigt viktigt, eftersom sjukdomen oftast ar livslang. Ju sjukare patienten blir, desto
lagre livskvalitet blir det for aterstoden av livet.

Om man ej kanner till ME diagnosen kan man felbehandla. Det &r latt att missforsta patienten
da den beskriver sina symtom. Om man ej inkluderar ME i en differentialdiagnos, och istallet
antager att patienten lider av belastningsfobi och anklagar patienten for att ej samarbeta, kan
detta sannolikt under olyckliga omstandigheter leda till katastrofala féljder med suicidrisk.

Patienterna lider av ofta dverkanslighet mot kemikalier, alkohol och mediciner.
Medicineringen maste anpassas till denna 6verkanslighet. Val av medicin kan bli annorlunda
och doserna som tolereras ofta lagre.

Det gar att ta del av erfarenheter av behandling av ME patienter.

Patienten lider av en svart handikappande sjukdom och det &r viktigt for patienten att forsta
vad som ar orsaken. Da kan patienten skaffa sig information kring sin sjukdom och hur
han/hon skall hantera den pa bésta satt. Det ar dven viktigt att patientens partner, familj och
vanner forstar vad som ar orsaken till att patienten ej langre fungerar normalt. De kan ta del
av rad kring hur de pa béasta satt kan stodja patienten.

Patienten lider av en handikappande uttrottbarhet som féljd av mycket liten mental eller
fysisk anstrangning. Patienten kommer sannolikt inte att sjalv ha orka att soka upp ratt vard
for sina behov. Det finns en risk att dessa patienter blir "bortglomda™ da de dnda inte gor sa
mycket vésen av sig.

Sjukdomen upptréder aven hos barn, varfor det &r viktigt att &ven beakta denna patientgrupp.
Hos barn upptréader sjukdomen oftast ndgot annorlunda &n hos vuxna.

Patienten kan permanent forsamras vid anestesi och operation. Man kan minska pa denna risk,
ifall man tar nddvandiga forsiktighetsatgarder.

Priméarvard och skolhalsovard
»  Hagrundldggande kunskap om ME.

e Kunna stalla diagnos hjélpligt med stéd av de kliniska kriterierna fran Kanada som
finns i referens [1], [2] och [4]. F6r barn med kriterierna i [3].

«  Ansvara for att misstankt ME diagnostiseras preliminart efter 3 manader efter
insjuknande och definitivt efter 6 manader. Remittera till neurologkliniken.

Neurologkliniken
«  Arremissinstans for ME-patienter.
«  Gor preliminar diagnos efter max 3 manader efter insjuknande.
«  Definitiv diagnos gors efter 6 manader. Barn Kortare tid.
«  Aruppdaterad med internationell forskning.
*  Har Klinisk erfarenhet.
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e Samma lékare kan ha hand om ME, fibromyalgi (FMS) och multipel skleros (MS) da
dessa sjukdomar har likheter.

«  Star for kunskapsspridning kring ME till primar- och skolhalsovard samt till kliniker
involverade i operation, akutsjukvard, graviditet och vaccination

Forskning

*  Biomedicinsk och biokemisk forskning inom neuro-endokrin-immunsystemet med
inriktning att hitta ett botemedel eller lindring.

«  Samla vavnadsprover (blod och cerebrospinalvatska) fran ME drabbade

«  Utfor obduktion pa avlidna och spara vavnadsprover for forskning.

Operation

*  Observera att ME patienter reagerar annorlunda mot anestesimedel. Vissa medel
tolereras daligt och skall undvikas. Se t.ex. [21], [22] och [23].

«  ME patienter &terhamtar sig langsamt efter operation. Aterhamtning kan ta veckor. De
har behov av en tyst miljé med lugn och ro.

«  Overvig andra alternativ an operation.
*  Prova ut anestesimedel i forvag.

Akutkliniken

«  Haren lista pa vilka som & ME patienter inom Sverige.

»  Har handledning for akutpersonal for hur man tar hand om ME patienter, bl.a. m.a.p.
anestesi.

Graviditet

Detta beror forlossningsavdelningar, BB (barnbdrdshus), gynekologer, kvinnokliniker,
maodravardscentraler (MVC) och barnavardscentraler (BVC).

*  Kvinnor med ME blir ofta antigen battre eller sémre under graviditeten
«  Kvinnor med ME blir ofta samre efter graviditeten. En del blir permanent férsdmrade.

»  Observera att ME patienter reagerar annorlunda mot anestesimedel. Vissa medel
tolereras daligt och skall undvikas. Se t.ex. [21], [22] och [23].

*  Prova ut anestesimedel i forvag ifall mojligt.

«  ME-drabbade har ofta begransad uthallighet och kan ha svart att orka med en
forlossning.

e ME-drabbade behover lang aterhamtningstid efter en forlossning.

Vaccination
«  Speciella hansynstaganden skall tas da man 6vervéger vaccination av en ME patient.

. Det finns en risk att drabbas av ME ifall man tar en massa vaccinationer och reser
utomlands innan immunforsvaret aterhamtat sig.
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Bloddonation

Bloddonationer fran ME patienter skall undvikas.
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