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Oversikt

Stockholm: Landstingssalen + streaming (hybrid)

Malmo: Quality Hotel View

Moderator Michel Silvestri (Stockholm) samt Jesper Mehlsen (Malmo)
6 foreldasningar (varav tre forinspelade)

Omkring 100 deltagare i Landstingssalen, 211 deltog digitalt
Foreldasningarna samt paneldiskussion finns pa RME:s YouTube-kanal
Over 1100 views pa YouTube

Konferensen vander sig framst till professionella!



Rundabordsmotet

Mote for ME-forskare och kliniker

Halls i anslutning till konferens i Stockholm varje ar
Omkring 20 deltagare fran flera lander

Pagaende och framtida forskning presenteras
Samarbeten for forskning och behandling diskuteras
Natverkande!



@ystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus,
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS -
en modell

Onkolog, 12 cancerpatienter med ME rapporterade
ME-férbattring vid cancerbehandling i borjan av 2000-talet
Har gjort flera behandlingsstudier med olika medel

Stor studie pa Rituximab var negativ

Forskar dven pa sjukdomsmekanismer

Hypotes om att ME ar en immunologisk storning, kanske

autoimmun?



@ystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus,
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS -
en modell

Hypotes:
o  Startar ofta med vanlig infektion
o Antikroppsmedierad, autoimmun sjukdom
o Lokal syrebrist pa vavnadsniva
o Kroppen forsoker kompensera
o Reversibel process!
Flera mojliga behandlingar finns, beroende pa var i kedjan
man vill paverka immunsystemet
Vet ej vad som ar malet for autoantikropparna
Covid-19 aktiverar autoantikroppar, okant mal aven dar

Autoantikroppar finns aven hos friska...



@ystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus,
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS -
en modell

Blodkarlen paverkas:
o Endoteldysfunktion?
o Reducerad blodmangd till hjartat?
o Minskad syreupptagning i kapillarerna?
Lokal syrebrist
o  Bildar mjolksyra, PEM, POTS, fatigue, ...
Autonoma nervsystemet forsdker kompensera
o Alternativa energikallor i cellerna — mindre effektiva
o Paminner om svalt
o  Bidrar till symtombilden
Blodflodet till hjarnan minskar vid uppratt position
o Kan forklara hjarndimma?
o  Ser liknande hos lang-covid-patienter

|"

Plasma fran ME-pat gor att endotelceller beter sig “fe



@ystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus,
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS -
en modell

Svart gora studier pa ME:
o  Hurjamfora studier, manga olika satt att rapportera
o Olika svart sjuka patienter i olika studier
o Vad ar normal symtomvariation over tid?
o  Verkar finnas subgrupper
o Inga biomarkérer (an)
Behandling?
o Flera potentiella mal
o Finns ingen saker modell
o Kan inte forutspa vad som kommer fungera
o Kommer gora fler studier

Maste folja upp med ny forskning!



Karl Johan
Tronstad

Bergens universitet

Stord energimetabolism vid ME/CFS

Samarbetar med @ystein Fluge

Forskar pa fynd fran kliniska studier

Fick 2017 10 miljoner kronor for att studera ME

Stord energimetabolism kan forklara manga ME-symtom
Stord laktat-produktion (Katarina Lien)

Kroppen “kampar for energi”

Skillnader kan ej forklaras med |ag fysisk aktivitet!



Karl Johan
Tronstad

Bergens universitet

Stord energimetabolism vid ME/CFS

Syre kravs for att mitokondrierna ska fungera korrekt
Glukos ar den vanligaste energikallan i cellen

Finns aven andra kallor till energi, tex aminosyror

Lag niva av vissa aminosyror i blodet, pga att de forbrukas?
Enzymet PDH reglerar glukosmetabolismen, men inhiberas
Nagot i ME-blod som paverkar cellerna?

o ME-serum paverkar celler i provror — varfor?
Stammer med tidigare forskning — men ingen konsensus an
Cellerna verkar ga in i “semi-svalt” — en kompensation?
Vissa forsok indikerar att hypotesen kan stamma
Ser tre subgrupper i metabolomiska studier

Paminner om Overtraning hos idrottare



e Kommer att fortsatta forska pa ME!

Karl Johan
Tronstad

Future work: Hypothesis-driven investigations of specific processes
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Peter C. Rowe

Johns Hopkins Children's Center

Dysautonomi vid ME/CFS och
postcovid

Har forskat pa ME och relaterade sjukdomar i 25 ar
Deltog i kommitten for IOM-rapporten 2015
Dysautonomi

o  Storningar i autonoma nervsystemet
Ortostatisk intolerans

o  Problem/symtomférvarring vid uppratt position

o Yrsel, svimning, hog puls, blodtrycksfall

o Beskrevs sa tidigt som 1940

o  Finns ofta vid ME (>40% av patienterna)

o Kan matas objektivt

o  Gar ofta att behandla

o Stor vetenskaplig evidens



Peter C. Rowe

Johns Hopkins Children's Center

Dysautonomi vid ME/CFS och
postcovid

Ny forskning pa blodflode till hjarnan
o Kan numera mata flode inuti blodkarl
o Blodflodet minskar i vertikalt ldge (dven sittande)
o Hos vissa sjunker flodet men utan andring av HR/BP
o  Paverkar dven kognitiva funktioner (hjarndimma)
o  Beror inte pa inaktivitet!
Dysautonomi vid langtids-covid
o Liknande som vid ME
o Blodflodet till hjarnan ar sankt aven har
o  Beror inte heller pa inaktivitet (kort sjuktid)

Gar att behandla!



e Overlapp mellan EDS/hypermobilitet/Ol/ME
e Ehler-Danlos Syndrome (EDS)

o  Finns manga varianter (har fokus pa hypermobil EDS)

Peter C. Rowe

_ _ . o Paverkar bindvay, kan leda till andra problem
Johns Hopkins Children's Center

o Elastisk hud, éverrorlighet, skor hud

Sambandet mellan hypermobil EDS

och ME/CFS o Beror ofta pa genetlska mutationer

o Beddms enligt Beighton Score
o Vanligare hos kvinnor
e Ger blodkarlen for lag stadga?

e Maedicin eller stabilisering kan lindra




e Ville fylla kunskapsgapet om hur ME utvecklas over tid

e Finns inte manga studier pa detta

Trude Schei

e Finns en tro inom varden att ME-pat blir battre over tid
_ e Startade med studie i Norge, 5822 svar

Norges ME-forening

e Expanderade till 17 lander, 11 297 svar!

Paneuropeisk patientenkat — resultat

e OBS: urvalet ar inte vetenskapligt — men svaren oroar
och slutsatser

e Resultat
o Manga blir samre 6ver tid, ~10% blir battre
o Familj, andra ME-pat, patientorg. storsta stodet
o Mest negativt: stress, oro, PEM, KBT
o Mest positivt: pacing, aktivitet, acceptans, medicin
o Vissa hjalpta av KBT nar det anvands som coping
o  Brist pa kunskap leder till ytterligare forsamring

o  Tid till diagnos omkring 5 ar (snabbare for méan)




e Resultat forts

o  Tidig debut ger ofta svarare sjukdom

Trude Schei

o Tidigt stod ger mindre risk for svar sjukdom

_ o  Mild ME: 50% funktionsnedsattning ar inte milt!
Norges ME-forening

o  Mycket svart sjuka: 2%, svart sjuka: 16% moderat: 54%
NIl Sl CE T o  Tillfallig 6kning kring 2009, svininfluensan?
och slutsatser

o Verkar som att antalet ME-fall 6kar?

Factors associated with course of illness

W Caring for your family
— 1 i stustion * Pacing/energy envelope most

cure for ME

— ! 01 SV Ausing
repeated episodes of PEM

I  tc:s and worries

o3

* CBT as cure — very negative
* CBT as coping, slightly positive

Pacing (activity management to stay ——
within the energy envelope)

Physical or mental acthity within
entriy envelope (svcicing PEv) T

Accepting your Biness (coping) I * PEM and st!'ess/worrles
Symptomatic treatmentof 0. pan. ey most negatlve.

sleep dsturbanc i i
leep disturbances of nauses * These are, in our Norwegian

Arernative therapies [ survey, often connected.

Cogritive (Behavioural) TheraDy o
psychalogical coping method
° 03




Brian Hughes

University of Galway, Irland

The new (2021) NICE Guidelines for
ME/CFS - Following the science

Hughes &ar professor i psykologi och forskar bland annat pa

vetenskapliga resonemang och bevisforing

Brittiska NICE lanserade riktlinjer for ME/CFS 2007
o  Sjukdomen uppratthalls av felaktiga tankemonster
o KBT+GET botar sjukdomen

Fick mycket kritik, byggde pa undermalig forskning

Nya riktlinjer gavs ut 2021, baserade pa evidens:

o  Allt underlag ar publicerat, 2733 sidor (!)

o Diagnos kraver dessa fyra symtom:

forlamande utmattningsbarhet
non refreshing sleep

kognitiva besvar

PEM



Brian Hughes

University of Galway, Irland

The new (2021) NICE Guidelines for
ME/CFS - Following the science

e Mycket tydliga skillnader mot 2007 ars riktlinjer:

o  Fokus pa symtomlindring (bot finns ej idag)

o  Multidisciplinar utredning och behandling

o GET ska inte langre ges

o KBT kan ges som stod men inte bot (jmf cancer)

o Lakaren far inte sdga att GET eller KBT botar

e Manga lander foljer Storbritanniens riktlinjer

e Kan fa genomslag dven i Sverige pa sikt

Do not offer people with ME/CFS:

any therapy based on physical activity or exercise as a cure for ME/CFS

generalised physical activity or exercise programmes - this includes programmes
developed for healthy people or people with other illnesses

any programme that does not follow the approach in recommendation 1.11.13 or that
uses fixed incremental increases in physical activity or exercise, for example, graded

exercise therapy (see box 4)

physical activity or exercise programmes that are based on deconditioning and
exercise avoidance theories as perpetuating ME/CFS.



Brian Hughes

University of Galway, Irland

The new (2021) NICE Guidelines for
ME/CFS - Following the science

Varfor gick det sa fel?
o  ME-utbrott pa sjukhus i London 1955
o “De flesta drabbade ar kvinnor, det maste vara hysteri”
o  Ett mindre antal psykologer fick stor uppmarksambhet
o Bristande forskningsmetodik, tex sjalvrapportering
Paradigmskiften
o  Kravs nar nuvarande kunskap inte racker till
o Hander ofta “en begravning at gadngen”
o  Kraver ofta nya generationer forskare
o Kan vara svara att acceptera

o Organisationen maste vara forberedd



Nasta ars konferens...

e Planering redan paborjad
e Hybrid verkar kommit for att stanna



