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Allmänt

Att tänka vid bemötande av ME-patienter
Långsam återhämtning. Ett läkarbesök kan göra en ME-patient dålig i flera dagar efteråt.
Känsliga för stress.

Ljudkänsliga. Musik i väntrum kan upplevas som tortyr. Vid samtal med patienten, var uppmärksam med att ej tala för högt. Välj ett rum som ej har eko.
Neuralt medierad hypotension vanlig och patienter mår ofta dåligt av att sitta eller stå upp. Håll avtalad tid och se till att patienten ej får sitta och vänta. Erbjud att patienten får ligga ner.
Mental dimma och koncentrations-svårigheter gör att patienten har svårt att lämna en klar redogörelse vid läkarkontakter.

Några grundregler till hur man bemöter ME-patienter finns i [12].
Råd kring omvårdnad av svårt ME-drabbade på institution finns i [13].

ME-patienter lider av en kronisk sjukdom och hur man bemöter dem beror på vilken fas i sin sjukdom de är. En metod för att hantera kroniskt sjuka i sjukvården finns i [35].

Diagnos

Kliniska diagnoskriterier finns i [1] och [2]. Svensk översättning av diagnoskriterierna finns i [4]. 
Kliniska diagnoskriterier för 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 följas upp för att se förändringar över tiden. Använd [16], [25] och/eller [26].
Ifall Försäkringskassan ej beviljar sjukersättning, kan man göra ett objektivt test som bevisar att patienten lider av malaise som kvarstår 24 h efter ansträngning (post-exertional malaise) med ett repeterat cykeltest med 24 timmars mellanrum [24]. Testet är dock riskabelt för ME‑drabbade. Att en del blir permanent försämrade av testet är möjligt.
ME-patienter har ofta avvikelser på en rad tester. Avvikelser finns listade på sidan 18 (sidan 24 i PDF-filen) i [1] samt beskrivna översiktligt i kapitlet Research Overview som börjar på sidan 68 (sidan 79 i PDF-filen) i Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical Working Case Definition, Diagnostic and Treatment Protocols [2].
Cirka omkring år 2010 finns troligtvis ett eller flera kliniska diagnostiska tester för 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), är några forskare som arbetar med att ta fram diagnostiska tester.
Behandling av ME-patienter
Överkänslighet mot många läkemedel. 
Överkänslighet mot många anestesimedel. Se t.ex. [21], [22] och [23].
Risk för permanent försämring av ME ifall behandling eller medicinering sker utan att hänsyn tas till att patienten har ME.

Erbjud patienten att göra RNase L testet och NK-cell testet (http://www.redlaboratories.be) för att komplettera kriteriediagnosen.

Testa ifall ortostatisk intolerans och/eller neuralt medierad hypotension förekommer.

Testa ifall infektion förekommer då ME-drabbade ofta har dysfunktionellt immunförsvar och ibland läckande tarm.

ME-patienter är mer infektionskänsliga än normalt. ME-patienter kan drabbas lättare av förkylningar, magsjukor och infektioner. Återhämtningstiden är oftast lång. Risk för permanenta försämringar finns.

Kroniska infektioner kan vidmakthålla en patient i ME-sjukdomen eller göra att patienten får en svårare grad. Infektioner skall därför noga utredas med metoder med hög känslighet.
Patienter med HHV-6 (Humant herpes virus 6) eller EBV (Epstein Barr virus), kan enligt preliminära resultat av José Montoya (Stanford University School of Medicine, Stanford, CA, USA) förbättras av antiviral behandling (valganciklovir).
Martin Lerner (Department of Medicine, William Beaumont Hospital, Royal Oak, Michigan, USA) har gjort små studier som pekar på 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 på att lindra de mest bevärande symtomen. ME/CFS patienter är ofta överkänsliga mot läkemedel, vilket påverkar val av dos och typ av preparat. Doseringen bör initialt vara mycket låg och upptrappning försiktig. 

Många patienter behöver hjälp att styra sömnrytmen (t.ex. amitriptylin, melatonin, prometazin, propiomazin). 
Smärta kan behöva behandlas (t.ex. NSAID, amitriptylin). 

Depressiva symtom kan behöva behandlas (t.ex. escitalopram, sertralin), och vid insättning bör ångestdämpande (t.ex. oxazepam) finnas tillgängligt för patienten kan få permanenta försämringar av belastningen av en initial ångeststegring. Insättning bör ske i små steg (t.ex. ¼ normaldos med minst en veckas intervall). Utsättning i ännu försiktigare (t.ex. 1/8 normaldos med minst tre veckors intervall). En del patienter tolererar inte SSRI. 
Antidepressiva av typ noradrenalinåtertagshämmare tolereras oftast dåligt.

Tricykliska antidepressiva tolereras oftast dåligt, men de kan dock fungera i låga doser mot dålig sömn och muskelont. 

En del patienter känner sig bättre av t.ex. magnesium, B-vitaminer, NADH (nicotinamide adenine dinucleotide) eller B12-injektioner (metylkobalamin).
För att minska på symtomen är det viktigt med en stressfri, lugn och tyst miljö samt vila, lagom värme, dragfritt och frisk luft. Patienten kan undvika stress och miljöer med mycket ljud och intryck.
Man kan ge patienten råd kring hur den skall lägga upp dagliga rutiner för att så långt det är möjligt att spara på energin. Det kan vara värt att försöka göra lite i taget och undvika göra allting på en gång och sedan "krascha" (få en plågsam malaise som varar flera dagar och bli sängbunden).
Genom att titta tillbaka en till tre dagar då patienten blivit sämre, kan patienten lära sig vilka aktiviteter som måste undvikas eller modifieras för att undvika krascher. 
Ett princip för aktivitetshantering går ut på att patienten halverar sina aktiviteter tills de ligger på en nivå som inte ger följande försämringar. Om patienten en dag gjort för mycket av en aktivitet och blir sämre dagarna efteråt, kan patienten halvera omfattningen av den aktiviteten nästa gång. Patienten kan göra hälften ena dagen och andra hälften en annan dag.
En metod för aktivitetshantering finns beskriven i [27].
Erbjud patienten hjälp att följa variation av sin fysiska aktivitet genom tiden (t.ex. koll på försämring eller förbättring årsvis) med hjälp av den fysiska aktivitetssensorn Actical  av Mini Mitter (http://www.minimitter.com).
Några motiv till varför en tidig ME-diagnos är viktig

Om man tidigt kommer underfund med att det kan röra sig om ME, kan man troligen i vissa fall (de med progressivt insjuknande) förhindra att patienten dyker ner djupare i sjukdomen. Detta är väldigt viktigt, eftersom sjukdomen oftast är livslång. Ju sjukare patienten blir, desto lägre livskvalitet blir det för återstoden av livet.

Om man ej känner till ME diagnosen kan man felbehandla. Det är lätt att missförstå patienten då den beskriver sina symtom. Om man ej inkluderar ME i en differentialdiagnos, och istället antager att patienten lider av belastningsfobi och anklagar patienten för att ej samarbeta, kan detta sannolikt under olyckliga omständigheter leda till katastrofala följder med suicidrisk. 

Patienterna lider av ofta överkänslighet mot kemikalier, alkohol och mediciner. Medicineringen måste anpassas till denna överkänslighet. Val av medicin kan bli annorlunda och doserna som tolereras ofta lägre. 

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

Patienten lider av en svårt handikappande sjukdom och det är viktigt för patienten att förstå vad som är orsaken. Då kan patienten skaffa sig information kring sin sjukdom och hur han/hon skall hantera den på bästa sätt. Det är även viktigt att patientens partner, familj och vänner förstår vad som är orsaken till att patienten ej längre fungerar normalt. De kan ta del av råd kring hur de på bästa sätt kan stödja patienten.

Patienten lider av en handikappande uttröttbarhet som följd av mycket liten mental eller fysisk ansträngning. Patienten kommer sannolikt inte att själv ha orka att söka upp rätt vård för sina behov. Det finns en risk att dessa patienter blir "bortglömda" då de ändå inte gör så mycket väsen av sig.

Sjukdomen uppträder även hos barn, varför det är viktigt att även beakta denna patientgrupp. Hos barn uppträder sjukdomen oftast något annorlunda än hos vuxna. 

Patienten kan permanent försämras vid anestesi och operation. Man kan minska på denna risk, ifall man tar nödvändiga försiktighetsåtgärder. 

Primärvård och skolhälsovård

· Ha grundläggande kunskap om ME.

· Kunna ställa diagnos hjälpligt med stöd av de kliniska kriterierna från Kanada som finns i referens [1], [2] och [4]. För barn med kriterierna i [3].
· Ansvara för att misstänkt ME diagnostiseras preliminärt efter 3 månader efter insjuknande och definitivt efter 6 månader. Remittera till neurologkliniken.

Neurologkliniken

· Är remissinstans för ME-patienter.

· Gör preliminär diagnos efter max 3 månader efter insjuknande. 

· Definitiv diagnos görs efter 6 månader. Barn kortare tid.

· Är uppdaterad med internationell forskning.

· Har klinisk erfarenhet.

· Samma läkare kan ha hand om ME, fibromyalgi (FMS) och multipel skleros (MS) då dessa sjukdomar har likheter.

· Står för kunskapsspridning kring ME till primär- och skolhälsovård samt till kliniker involverade i operation, akutsjukvård, graviditet och vaccination

Forskning

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

· Samla vävnadsprover (blod och cerebrospinalvätska) från ME drabbade

· Utför obduktion på avlidna och spara vävnadsprover för forskning.

Operation

· Observera att ME patienter reagerar annorlunda mot anestesimedel. Vissa medel tolereras dåligt och skall undvikas. Se t.ex. [21], [22] och [23].
· ME patienter återhämtar sig långsamt efter operation. Återhämtning kan ta veckor. De har behov av en tyst miljö med lugn och ro.
· Överväg andra alternativ än operation.

· Prova ut anestesimedel i förväg.
Akutkliniken

· Har en lista på vilka som är ME patienter inom Sverige.

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

Graviditet

Detta berör förlossningsavdelningar, BB (barnbördshus), gynekologer, kvinnokliniker, mödravårdscentraler (MVC) och barnavårdscentraler (BVC).
· Kvinnor med ME blir ofta antigen bättre eller sämre under graviditeten
· Kvinnor med ME blir ofta sämre efter graviditeten. En del blir permanent försämrade.

· Observera att ME patienter reagerar annorlunda mot anestesimedel. Vissa medel tolereras dåligt och skall undvikas. Se t.ex. [21], [22] och [23].
· Prova ut anestesimedel i förväg ifall möjligt. 

· ME-drabbade har ofta begränsad uthållighet och kan ha svårt att orka med en förlossning.

· ME-drabbade behöver lång återhämtningstid efter en förlossning.

Vaccination

· Speciella hänsynstaganden skall tas då man överväger vaccination av en ME patient.

· Det finns en risk att drabbas av ME ifall man tar en massa vaccinationer och reser utomlands innan immunförsvaret återhämtat sig.

Bloddonation

· Bloddonationer från ME patienter skall undvikas.
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