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Information om ME/CFS

Vad ar ME/CFS?

ME, "Myalgisk Encefalomyelit” betyder ungefar muskelsmirta och inflammation i hjirnan.
Namnet 4r missvisande da det ger intryck av att vi vet vad sjukdomen beror pé vilket vi annu
inte vet. CFS ir en forkortning av det engelska namnet pé sjukdomen, "Chronic Fatigue
Syndrome”, pa svenska kiint som "kroniskt trétthetssyndrom”. Aven om de ursprungliga
beskrivningarna av sjukdomarna ME och CFS till viss del skilde sig at sa rdknas de i dagslaget
som en och samma sjukdom varfér samlingsnamnet ME/CFS anvinds.

Symptom

Det mest uttalade symtomet vid ME/CFS ir en svar trétthet som inte gér att vila sig fri fran.
Ménga patienter upplever att ordet "trétt” inte dr riktigt rattvisande. Tréttheten som
upplevs dr mer dn den vanliga tr6tthet som friska personer kan uppleva efter anstringning. I
brist pa battre ord fortsitter vi anvinda ordet "trott”.

Det andra symtomet som ir typiskt vid ME/CFS ér anstringningsintolerans. Det betyder att
om personer med ME/CFS anstringer sig utéver vad de orkar, s& gor det att tréttheten och
andra symtom okas i minst 24 timmar (och ibland betydligt lingre). Detta kallas att krascha
eller PEM (Post exertional malaise). Alla sorters anstringningar, sdvil fysisk som mental som
emotionell, kan utlésa PEM.

Férutom trottheten har patienter med ME/CEFS ett flertal olika symtom. Nistan alla
patienter upplever smirta, somnstorning och kognitiva besvir. Det finns ocksé symptom
som ir vanliga men inte drabbar alla med ME/CFS. Exempel pa sddana symptom ir yrsel,
sjukdomskinsla, feberkinsla, magbesvir, frysningar/svettningar, hjartklappning och
domningar.

Orsaken

Det pagér forskning kring ME/CFS och idag vet vi det dr en kroppslig sjukdom och inte en
psykiatrisk sjukdom vilket hivdats tidigare. Ddremot vet vi annu inte tillrackligt for att
sidkert siga vad som orsakar ME/CFS. Av historiska orsaker brukar ME/CFS riknas till de
neurologiska sjukdomarna. Oftast behandlas patienter av primarvarden eller
specialistmottagningar (som Stora Skéndals ME-mottagning) och inte av neurologer.

Hur stdller man diagnosen ME/CFS?

Vid misstanke om ME/CEFS finns det inget prov eller undersékning som kan géras for att
bekrifta sjukdomen, istillet ska patientens symptom uppfylla de sa kallade
Kanadakriterierna. Minst lika viktigt 4r ocksé att sjukvarden uteslutit alla andra tinkbara
orsaker till patientens besvir. Férst nir patienten bade uppfyller diagnoskriterierna och
andra orsaker uteslutits kan vi ta stillning till om patienten har ME/CFS.
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Prognos

Prognosen (vilket betyder ungefar framtidsutsikt) fér patienter med ME/CFS varierar
vildigt mycket beroende pé nir insjuknandet skett. Hos vuxna ar sjukdomen i de flesta fall
kronisk dven om det finns en del patienter som har blivit helt friska. Hos barn och
ungdomar ir prognosen betydligt bittre, en majoritet blir helt friska 4ven om det kan ta
flera ar.

ME/CEFS ir en sjukdom som kan ge vildigt olika mycket besvir. Det finns patienter med
ME/CFS som klarar av att arbeta heltid 4ven om det inte 4r vanligt. Andra dr mycket svart
drabbade av sin sjukdom och helt singliggande, inte heller detta dr vanligt. Det vanligaste ir
en nedsatt funktionsférmaga och inskrinkt arbetsférméga men att det gér bra att skota sig
sjalv. Det &r ocksa viktigt att veta att inte alla patienter med ME/CFS blir simre med tiden.
Tvirtom ar det vanligaste att sjukdomen stabiliserar sig om du lir dig hantera den.

Behandling

Det finns i dagsldget ingen medicin som kan bota ME/CFS. Diremot finns det nigra
mediciner som kan hjilpa till att lindra symtomen. Manga av medicinerna ar vanliga och
anvinds vid andra tillstdnd 4an ME/CFS ocksé t ex sémnmedel eller smirtstillande. Det finns
dven nagra fa mediciner som dr mer ovanliga men som det finns mojlighet att prova hos en
likare med kunskap om ME/CFS.

Aven om sjukdomen hos vuxna ofta 4r kronisk och det saknas mediciner som kan bota
sjukdomen, sa finns det 4nd& mycket som gir att gora f6r att férbattra méendet och
livskvaliteten. Den huvudsakliga rehabiliteringsformen vid ME/CFS kallas pacing. Detta
innebdr i korthet att du som patient lir dig hushélla med och férdela den begrinsade energi
du har och anvinda den pa basta sitt. Genom att undvika att anstriinga dig mer 4n du orkar,
undviker du att f PEM. For att minska fysisk anstringning kan férskrivning av hjalpmedel
vara en viktig atgard.

Det finns de som rekommenderar att anvinda l&ngsamt 6kad trining (GET-Graduating
exercise training) vid ME/CFS. Vér erfarenhet dr att patienten istillet riskerar att ma samre.
Det betyder inte att personer med ME/CFS helt ska sluta med trianing. ME-anpassad litt
trining som ir inriktad pa att motverka stelhet och att férhindra férlust av styrka och
kondition &r bra fér hilsan. Det dr dock viktigt att £a hjilp av en ME-kunnig fysioterapeut
for att utforma traningsprogrammet.

ME/CEFS ir en kroppslig sjukdom men detta hindrar inte att den psykiska hilsan paverkas.
Det ir relativt vanligt att patienten blir nedstimd till f6ljd av sjukdomens alla
inskrinkningar pa livet. Om det ir s, ar det viktigt att fa hjilp av sjukvarden. Psykiskt
illaméende i sig dr pldgsamt men eftersom det dr ocksd mycket energikridvande riskerar
patienten dven att f4 6kade ME/CFS symtom.



