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Barn och unga med ME/CFS.
Kristian Sommerfelt, professor i pediatrisk neurologi, Universitetet i Bergen

ME drabbar alla aldersgrupper men tva ar vanligare. Det dr 12—19 ar och 30-50 ar. For pediatrisk ME
anvander de i Norge ”Jason 2006”-kriterierna, som ar strikta. Om kriterierna ar uppfyllda och inga
andra orsaker hittats sa satts diagnosen ME. Da ska det ha genomforts ett paket med
undersokningar, de gor i Norge bland annat MRI pa hjarnan, ultraljud pa buken, ett stort antal
blodprover och en barnpsykologisk utvardering.

Kristians strategi for att méta ett barn som kanske har ME ar att endast barnet far svara pa fragorna
forst. Eftersom hjarndimma ar ett vanligt symtom vill han ha de basta minuterna for sjalv sa att
barnet sjalv orkar beratta om symtomen, och barnet ar en palitlig kalla. Han ber barnet att prioritera
bland symtomen. Om han var en trollkarl istallet for lakare, vilket symtom skulle barnet helst ta bort?

Nar det kommer till vad barnet klarar av ar fordldrarna vanligtvis en mer palitlig kalla. Patienterna
tenderar att gldmma vad de gjort och antagligen malar de ocksa upp en mer positiv bild av sin
verklighet an vad som &r fallet. Nar man lyssnar pa foraldrar till barn med ME ar det slaende att
aktiviteter som nar som helt kan pausas och skjutas upp ar mycket lattare att delta i. Man kan tanka
sig att spela dataspel skulle vara krdvande men det ar det inte. Sarskilt pojkar med ME spelar mycket
om de inte kan gora mycket annat. Man kan INTE se tiden de lagger pa dataspel som tid de skulle
kunna orka spendera i skolan. De kan ta pauser och de kan spela pa autopilot.

Nar diagnosen ar satt har de ett méte och sprider informationen till skolan, husldkare, familj och
andra personer som kan vara viktiga kring barnet/ungdomen. Det &r viktigt att alla deltar samtidigt i
rummet eller via videokonferens sa att alla har hort samma forklaring till symtomen och hur de kan
hjalpa barnet.

Mental hdlsa inom pediatrisk ME ar vanligtvis bra. De har inte depression eller angest som en del i
symtomen alls utan det kan upptrdda senare om sjukdomen fortsatt 6ver manga ar.

Hur minskad ar kapaciteten att delta i livet? Typiskt for pediatrisk ME ar att kapaciteten ar 10-20 %
av vad de klarade innan. Alltsa inte mojligt att ga i skolan som innan eller att ga i skolan alls. Det
finns ocksa grader av sjukdomen, anda till de mycket allvarligt sjuka som ar sdngbundna och inte kan
ata.

Har det hér varit en konstant sjukdom? Det verkar inte sa. | borjan av nittiotalet traffade han 0 till 2
patienter per ar i gruppen under 15 ar men under 2006 — 2009 steg det plotsligt till 15 — 25 per ar och
det har stannat pa den nivan.

Kvinnlig 6verrepresentation ar mycket vanlig i den vuxna befolkningen men inte sa tydlig bland barn,
det ar dock nagot fler flickor &n pojkar. 20 % har en forstagrads slakting med ME vilket &r slaende.
Det finns antagligen en dubbel frekvens av olika autoimmuna sjukdomar i familjen. 80 % av fallen
har en infektion i borjan. Det finns inget stod for den hypotes som funnits att foraldrarnas
hanterande av sjukdomen skulle bibehalla den! Forskningen gar definitivt i en biologisk riktning. Det
kan leda oss till behandlingsmdijligheter.

Prognosen for pediatrisk ME ar osdker pga. brist pa forskning. En studie fran Australien hade
visserligen brister i designen men gav anda mycket information. 50 % av de som blivit kontaktade



(efter 3 till 20 ar) sa att de var friska fran ME. Men det fanns samtidigt en fritextruta dar manga skrev
att de ”inte visste vad frisk var.” Studien kan dnda tyda pa att de har 50 % dnda hade ett fullvardigt liv
pa nagot satt.

Vad sédger han till ett barn/ungdom och deras familj om prognosen? Att sjukdomen kan férsvinna nar
som helst eller bli valdigt forbattrad nar som helst men vanligtvis hander inte det pa flera ar och vi
vet inte. S3 aldrig ljuga men det &r rimligt att vara optimistisk till att tillfrisknande eller i alla fall
forbattring ar mojlig.

Finns det effektiva behandlingar? Nej. Den enda anvandbara approachen ar att géra vad de kan goéra
och inte gora det de inte kan gora (pacing). De har bara en viss mangd bransle och de maste anvanda
det pa basta mojliga satt utan att ma samre.

Det ar en rutten sjukdom for den gdmmer sig, den ar en ratta. Du kan vara i skolan och anvanda allt
bransle och sen ser inte larare och kompisar dig nar du ar hemma sjuk dagen efter. Nar du gar till
lakaren ar alla test normala, du kan se helt normal ut och prata helt normalt. Lakaren ser inte
hjarndimman for patienten anvander en extra mangd av sitt brénsle och ser inte PEM efterat da ar de
hemma. Och det &r varre dn sa: en ung person kan till och med sédga pa en uppféljning att: “Jag mar
bra.” Kristian ser det som ett exempel pa auto kognitiv terapi — de ser sitt liv ur basta mojliga
perspektiv. De &r inte fokuserade pa sina symtom, de &r tuffa och star ut med den héar fruktansvarda
sjukdomen och det i sig gbr den mycket mindre synlig.

Regel nummer ett ndar man har att géora med ME patienter ar att inte addera till bérdan for dem.
Lakare ska inte gora skada men det gor man vald pa i férhallande till dessa patienter. Det ér till och
med sa att socialtjansten kommer och tar barnet fran familjen eller skyller pa féraldrarna (att de har
Miinchhausen by proxy t. ex). De som ar bast pa att tackla sjukdomen i Norge utanfér familjen ar
skolan. De har blivit valdigt bra for att det ar den vanligaste orsaken till langtidsfranvaro fran skolan.
De har lart kdnna barnet fore insjuknandet och de har ofta gjort de anpassningar som kravs redan
innan diagnosen satts. Sammanfattningsvis ar det en skam hur sjukdomen ofta hanteras. Den
erkdnns inte, vilket lamnar patienten och familjen i en valdigt dalig situation. Detta maste fordndras.

PEM - strategier for att faststélla och hantera kardinalsymptomet vid ME/CFS
Betsy Keller, Professor, Exercise science and athletic training, Ithaca College, USA

Betsy Keller foredrar den definition av PEM som finns i IOMs rapport; “férsamring av symtom efter
fysisk, social eller emotionell anstrangning.” En del av den pagaende ”NIH intramural Study ”
fokuserar pa att battre karaktarisera PEM. En nyligen publicerad publikation fran denna grupp
identifierade 8 teman kring PEM. Hon gick igenom tre av dessa:

1. PEM kan triggas av kognitiv anstrangning, fysisk aktivitet saval som emotionella stressorer.

2. PEM paverkas av att baslinjen fér en person med ME ar forexisterande anstrangningsutlosta
symtom. Med detta menas att nagot som verkar vara en valdigt Iagintensiv aktivitet som att
lasa en bok eller lyssna pa musik kan vara tillrackligt for att utlésa PEM och da sdnka troskeln
for att ytterligare trigga PEM dérefter.

3. Hur paverkas patienterna av PEM? Oberdkneligheten i PEM ar en handikappande konsekvens
av sjukdomen. Bidrar till kansla av hopploshet hos manga patienter.



Hon redogjorde sedan for hur man kan méata hur begransad en person ar av PEM. (Till exempel i fraga
om en person har ratt till olika ersattningar). Advokater i USA séker tre saker som beldgg for att en
person ar funktionshindrad av PEM:

1. Tilt-test som bevis pa ortostatisk intolerans. Det har nu visat sig at "Nasa lean test”, ett
enkelt test att gora i ett vanligt undersékningsrum racker likaval som ett vanligt tilt-test.

2. Neurokognitiv bedémning

3. Tvadagars cardiopulmonary exercise test, CPET. (= Arbets-EKG tva dagar i foljd)

Mer om CPET och tvadagarstestet

Anledningen till att gora ett 2-dagars test fér ME patienter ar givetvis att PEM intrader mellan
testdagarna. Testet tar ungefar 8—12 minuter pa en traningscykel eller trappmaskin och visar
féormagan att producera energi. Man far fram manga varden men ett viktigt 4r VO2 max, vilket ocksa
kallas aerobisk kapacitet. Sedan rdknar de genom att anvanda mattenheten MET ut vad den
kapaciteten motsvarar i form av aktiviteter i dagligt liv.

Hon berattade om ett fall dar en kvinna hade resultatet 3.1 MET som toppresultat vilket motsvarar
att ga runt sakta pa ett kontor och samla ihop saker innan man gar hem. Kvinnans MET vid aerobisk
troskel var bara 1.6 MET vilket motsvarade att sitta upp och bada, sitta och &ta. Betsy Kellers rad &r
att inte ga 6ver den aeroba troskeln (da mjolksyra intrader) vilket i denna kvinnas fall innebar att inte
gora nagot mer anstrangande &n att sitta upp och exempelvis ata.

Strategier for att minska PEM-symtomen

Genom lara dig mer om din egen individuella PEM kan du lara dig mer om utlésande faktorer och
kanske fa tillbaka lite mer av normalt liv. Betsy Keller fokuserade pa tre problemomraden: nedsatt
flode av blod och lymfvatska, nedsatt andningsfunktion samt inflammation. For att rikta in sig pa
dessa tre dysfunktioner hade hon nagra forslag:

e Kompressionsklader, som de man anvander efter kirurgi eller som idrottare anvéander.

e Red light therapy. Anvands klinisk t.ex. efter skada och anvadnds rutinmassigt av idrottare.
Finns i alla prisklasser.

e Olika former av intermittent fasta. Malet med detta &r att kontrollera nivan pa glukos och
insulin. Fasta kan forbattra blodtrycksreglering och forbattra djupsomn. Det finns olika
former, en ar att ata alla kalorier under en attatimmars period mellan exempelvis 10:00 och
18:00 (Passar ej for gravida, diabetiker osv).

e Torrborstning. Kan hjalpa minska svullna lymfkortlar genom 6kad rorelse av lymfvatskan.

e TRS - advanced Toxin and contaminants Removal System (Finns inte mycket evidensbaserad
information)

Hon avslutade med radet att folja aktiviteter och symtom och om méjligt identifiera vad som triggar
PEM, att halla sig under mjolksyretroskeln och sen aterhdamta sig helt innan en ny anstréangning. Det
béasta sattet att hantera PEM ar att undvika PEM. Hon beklagade bristen pa farmakologisk behandling
och tipsade om en kurs av Elenor Stein, finns pa natet.

ME-forskning och utveckling av diagnostiska verktyg

Ron Davis, Professor, biokemi och genetik, Stanford University



Ron Davis gav en snabb summering av det aktuella arbetet pa centret. Det har varit svart under
pandemin med distansarbete. P4 deras program star att utveckla ett diagnostiskt verktyg och att
finna behandlingar. De forsoker ocksa hitta ett botemedel. Det tror han ar majligt, for det finns
patienter som tillfrisknar daven efter en lang tids sjukdom.

Deras diagnostiska verktyg ar ett litet data-chip som kallas nanoneedle (nano-nal). Den mater vita
blodkroppars elektriska impedans (motstand). Forskarna adderar lite salt till cellerna som da blir
stressade och efter ett tag avger de en stark signal. Friska celler fran friska manniskor gor inte det.
Men nano-nalen mater bara ett prov och en kontroll, processen ar valdigt langsam, vilket begransar
mojligheterna att anvdanda den. Forskarna haller pa att utveckla ett instrument som kan méta en
storre mangd saker, som att screena for tankbara lakemedel. Det har designats och skickats till ett
kinesiskt och ett amerikansk labb for tillverkning men bada har varit stangda under pandemin.
Forskarna férvantar sig att labben 6ppnar snart och kanske kan Ron och hans medarbetare fa den
nya utrustningen inom kort.

Nar det galler behandlingar har de gjort en pilotstudie dar de testat Abilify, ett preparat som anvands
vid schizofreni. Patienterna har dock fatt den i 15 ganger lagre dos an vad man ger vid schizofreni.
Pilotstudien ser mycket intressant ut. En stor mangd patienter (runt 80 %) visar forbattring, nagra
dramatisk och nagra en liten forbattring. De ska nu sjosatta en dubbelblind studie for att bekrafta de
hér resultaten, de planerar for detta och soker medel.

Teamet letar ocksa efter andra behandlingar och da kommer nano-nalen in i bilden for att kunna
testa dem. De har ett antal idéer om ett botemedel. Grundidén ar att orsaken till sjukdomen ar en
metabolisk falla (metabolic trap) av nagot slag. En falla involverar kunyrerine vilket ar intressant da
det kontrollerar immunsystemet och ocksa autoimmunitet. Det finns ocksa andra tédnkbara fallor som
ska utforskas snarast. Dessa involverar en del metaboliska forandringar och ur dessa kan det kanske
komma upp en ny diagnostisk mojlighet. Ron Davis avslutade med att han hoppas att de snart ar
tillbaka i labbet, sa att de kan gora snabbare framsteg.

Aktuell klinisk ME-diagnostik

Kent Nilsson, ldkare pa Bragée Kliniker

Med klinisk diagnostik menas proceduren for att stalla diagnos. Nar det galler ME utesluter man alla
andra tankbara kroppsliga och psykiska sjukdomar som kan orsaka patientens symtombild. Det ar en
kriteriediagnos dar ett antal kriterier ska vara uppfyllda. Det finns inga specifika fynd vid
kroppsundersokning, blodprov, vavnadsprov eller rontgen. | Sverige anvands Kanadakriterierna som
introducerades 2003. Pa kliniken lutar de sig ocksa mot ”Primer for clinical pracitioners 2014 edition”
dar Kanadakriterierna finns med.

Det finns ett flertal anledningar till att det tar langt tid for manga patienter att fa diagnos och att
manga far illa under tiden. | region Stockholm har det bildats ett kunskapscentrum fér ME/CFS dar
malet ar att 6ka kunskapen i primarvarden, snabba upp utredningstiden och arrangera utbildningar.

N&r man i primarvarden till slut kommer fram till att det kan vara ME, inte sallan &r det patienten
som sjalv for fram tanken, skickas ofta en remiss till specialistklinikerna. Kent berattade om vilka krav
som galler for remissen. De gar att ldsa om pa www.viss.nu, sék pa ME/CFS.


http://www.viss.nu/

Utredningen pa kliniken

Fore det forsta besoket skickas 10 enkater till patienten, en kallelse skickas till besék inom 30 dagar
(for det mesta) och sjalva utredningen brukar ta 2—4 manader. Vid det forsta besdket tas anamnes
dvs patienten far beratta. Somatisk undersékning genomférs och eventuellt ocksa neurologisk och
psykologisk undersokning. Undersokningsresultaten jamférs med kriterierna. En av de viktigaste ar
PEM; finns PEM? Vad utloser PEM?

En del av de undersékningar som sedan gors ar obligatoriska och en del utifran behov. Alla patienter
genomgar:

e Kvantitativ sensibilitetstestning (KST) som undersoker kansligheten for sméarta. Patienterna
uppfyller ofta kriterierna for fiboromyalgi vilket indirekt ger ett visst stéd for diagnosen ME.

e Undersokning av hypermobilitet, dvs att man ar eller har varit valdigt vig.

e Magnetrontgen om patienten inte tidigare gjort det for att utesluta t ex MS.

e TILT-test, som visar om det finns tecken pa att det icke viljestyrda nervsystemet ar satt ur
spel. Det ar ett tydligt tecken pa sa kallad dysautonomi och starker diagnosen ME. Tillstandet
har en egen diagnos, forkortat POTS.

e Massivt provtagningsbatteri for att sdkerstélla att man inte missat nagot och for att ha
aktuella provsvar.

Vid behov genomfors ocksa:

e PEM —test (tvadagars gangtest pa I6pband) om det &r oklart om patienten har en
anstrangningsutlost forsamring.

e SOmnregistrering da patienten far lana hem utrustning. Det &r i forsta hand for att utesluta
obstruktivt somnapnésyndrom, inte for att verifiera en somnstérning.

e Annan specialistbedémning om fragetecken kvarstar.

Efter alla utredningar sker ett andra lakarbesok dar man gar igenom allt. Eventuella ytterligare besok
bokas in. Darefter genomfors ett summeringsbesdk — avslutet pa utredningen. | de flesta fall (runt
90 % men de har inga exakta siffror) faststalls diagnosen ME/CFS. Patienten far sen landa i det hela
och man tar alla fragor och goér en vardplanering vid ett aterbesok inom 3 veckor.

Mojlig relation mellan COVID-19 och ME/CFS
Professor Jonas Bergquist, Uppsala universitet

Jonas gav en uppdatering om arbetet pa ME-centret i Uppsala och hade fatt i uppdrag att diskutera
en mojlig relation mellan Covid-19 pandemin och ME/CFS.

COVID-19 och ME/CFS

Trots allt elande som pandemin lett till finns en ljusglimt. Det har skapats en mdjlighet att folja en
véldefinierad infektionsdebut pa en sjukdom som kan leda till en langvarig eller kronisk problematik
som paminner mycket om vad ME representerar, en infektion som leder till post viral fatigue.

Sommaren 2020 publicerade Jonas med kollegor en fallbeskrivning av en kvinna som drabbades svart
av covid och vardades pa neurointensiven i Uppsala. De kunde bland annat se inflammationshéardar i
hjarnan och hitta covid-viruspartiklar i cerebrospinalvatskan. Det vill sdga viruset kunde ta sig in till
centrala nervsystemet och paverka hjarnvavnaden. De kunde félja vardena pa



inflammationsmarkérer och pa reparationsmekanismer och hur dessa sjonk respektive steg under
processen.

Ett stort antal covidpatienter rapporterar langvariga sviter efter en genomgangen infektion. Pa
centret i Uppsala har de borjat titta pa hur de symtomen ser ut och hur de kopplar till symtom vid
ME. Det finns en bra sammanstallning fran Karolinska Institutet dar de tittar pa neurologiska
manifestationer av coronavirusinfektion. Symtombilden stimmer val 6verens med vad man ser hos
ME-patienter. | en studie fran USA kallad ”COVID 19 Longhauler symtoms survey report” finns en
samanstallning av de 50 vanligaste symtomen. Hogst pa listan ar fatigue, muskel- eller skelettsmarta,
andningssvarigheter/andfaddhet, svarigheter med koncentration och fokus, svarighet att trana eller
vara aktiv, huvudvark, somnsvarigheter. Det stammer valdigt val 6verens med ME. Det har dven
gjorts en liten, pagaende, studie i Sverige i form av en patientdriven enkdtundersdkning dar ca 600
personer har svarat. Deras lista 6ver kvarstaende symtom liknar i mycket ocksa studierna ovan.

Centret i Uppsala

Centret ar inte stort men samverkar med manga andra: Karolinska Institutet, Bragéekliniken, Stora
Skondal f.d. Gottfries-mottagningen och Linkdpings universitet. De har ett stort internationellt
natverk via Stanford och Harvard men ocksa kontakt med OMF:s center i Montreal, med
Charitésjukhuset i Berlin (Carmen Scheibenbogen) och Quadram Institute i England (Simon Carding).

Forutom covidstudierna fokuserar de pa:

Att komma igang med klinisk prévning av behandling med kynurenine pa ME-patienter. Starten har
blivit forsenad pga pandemin. Kynurenine ar en del av tryptofanmetabolismen och har paverkan p3
bland annat huvudvark och hjarndimma hos andra patientgrupper.

Att folja herpes simplex-infektion relaterat till hjarnan. De féljer patienter under en langre tid och har
upprepade provtagningstillfallen med cerebrospinalvatska och blodprover. Har har de tittat efter
biomarkorer for att forutsaga vilka som far langvariga problem efter en sadan infektion vilket kanske
leder till ME/CFS.

Att fortsatta med sina studier av autoimmunitet och autoantikroppar. Studierna ska utékas med
ytterligare patientgrupper och dven med de covid-infekterade patienterna. De ska undersdka om det
finns ndgon koppling vad galler autoimmunitet och autoreaktivitet mot kroppsegna substanser aven i
covid-gruppen.



